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Einleitung 
Der Tod eines Kindes gehört zu den einschneidensten Ereignissen der modernen 
Medizin. Viele Kinder, die vor wenigen Jahrzehnten noch keine Überlebenschance 
gehabt hätten, können heute dank der modernen Medizin geheilt werden. Doch 
gibt es auch heute noch eine nicht unerhebliche Anzahl von Kindern, für deren 
lebensbedrohliches Leiden es, trotz aller medizinischen Möglichkeiten, keine Hei-
lung gibt. Diese Kinder und Jugendlichen bedürfen einer langfristigen, umfassend 
medizinisch-pflegerischen und psychosozialen Betreuung, in die auch das Umfeld 
der jungen Patienten, v. a. ihre Eltern und Geschwister, miteinbezogen werden 
müssen (Führer & Zernikow, 2005). Nach der von der WHO 1998 verabschiedeten 
Definition bedeutet pädiatrische Palliativmedizin: „Die Palliativbetreuung von Kin-
dern umfasst die aktive Betreuung der körperlichen, geistigen und spirituellen Be-
dürfnisse des Kindes vom Zeitpunkt der Diagnosestellung an und schließt die Un-
terstützung der Familie mit ein. Eine effektive Palliativbetreuung benötigt einen 
multidisziplinären Ansatz, der die Familie einbezieht und regionale Unterstüt-
zungsangebote nutzbar macht.“ (http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en). 
Daraus resultiert ebenso die Prävention von Störungen und Erkrankungen, die 
sich aus den Belastungen der schweren Erkrankung des eigenen Kindes oder Ge-
schwisterkindes für die betroffenen Familien entwickeln können. 
Im Jahr 2004 wurde am Klinikum der Universität München die Koordinationsstelle 
für Pädiatrische Palliativmedizin (KKiP) in Bayern gegründet. In einem multipro-
fessionellen Team von Kinderärzten, Sozialpädagogen, pädiatrischen Pflegekräf-
ten, sowie der Seelsorge koordiniert die KKiP die Betreuung von schwerkranken 
und sterbenden Kindern nach ihrer Entlassung aus der Klinik. Hier steht beson-
ders die familienzentrierte häusliche Versorgung der Kinder im Vordergrund 
(Führer, Duroux, & Borasio, 2005). Neben der Betreuung der Patienten und ihrer 
Familien ist die KKiP jedoch auch eine Beratungs-, Vernetzungs- und Fortbil-
dungseinrichtung der pädiatrischen Palliativmedizin in Bayern (Führer, et al., 
2005). 
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In den letzten Jahren wurde v. a. im Bereich der Palliativmedizin den psychosozia-
len und spirituellen Aspekten bei der Bewältigung einer schweren oder unheilba-
ren Krankheit eine immer größere Bedeutung zugesprochen. Krankheitsbewälti-
gung, Wertüberzeugungen (Fegg, Wasner, Neudert & Borasio, 2005), religiöse 
und spirituelle Erfahrungen (Breitbart, Gibson, Poppito & Berg, 2004) wurden zu-
nehmend mit der Krankheitsverarbeitung, der daraus resultierenden Symptombe-
lastung und nicht zuletzt der Lebensqualität der Patienten und ihrer Familien in 
Beziehung gebracht. Besondere Bedeutung in der psychosozialen Betreuung von 
Palliativpatienten erreicht jedoch das Konzept Lebenssinn. So findet Lebenssinn 
auch im Zusammenhang mit der Bewältigung schwerer Lebenssituationen zu-
nehmend Bedeutung und Lebenssinn wurde mit psychischem Wohlbefinden in 
Verbindung gebracht (Zika & Chamberlain, 1992). Außerdem konnte gezeigt wer-
den, dass ein subjektiv empfundener Sinnverlust im Leben schwerstkranker Pati-
enten den Wunsch nach vorzeitiger Beendigung des eigenen Lebens und aktiver 
Sterbehilfe zur Folge haben kann (Lavery et al. 2001). 
Da sich die Belastungen einer schweren Erkrankung nicht nur auf den Patienten 
beschränken, sondern häufig auch die Angehörigen unter dieser sehr belastenden 
Situation eines schwer erkrankten Familienmitglieds leiden, wird am Interdiszipli-
nären Zentrum für Palliativmedizin der Universität München zurzeit eine Interven-
tionsgruppe für Angehörige von Palliativpatienten entwickelt und evaluiert (Fegg et 
al., in Vorbereitung). In dieser psychotherapeutischen Intervention wird ein beson-
derer Schwerpunkt auf Aussagen über die Bedeutung der Dimension Lebenssinn 
für die Bewältigung der Belastungen durch Erkrankung und Verlust der Angehöri-
gen gelegt.  
 
In der vorliegenden Arbeit waren besonders das Sinnerleben von Eltern, die ein 
schwerst erkranktes Kind in ihrer Familie betreuen sowie die dabei entstehende 
Belastungssituation der Familien Gegenstände der Untersuchung. Ergänzend 
wurden, soweit möglich, auch die erkrankten Kinder und deren Geschwister zu 
ihrem persönlichen Lebenssinn befragt.  
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I. Theorie 
I.1 Lebenssinn  
I.1.1 Ein Definitionsversuch 
Grundsätzlich muss bei der Frage nach dem Lebenssinn vom Sinn des Lebens 
und dem Sinn im Leben (im Englischen meaning of life vs. meaning in life) unter-
schieden werden. Erstgenannter Sinn stellt theologische und philosophische Fra-
gen nach dem Wozu des menschlichen Daseins und des Lebens als Ganzes. Die 
Frage nach dem Sinn im Leben stellt sich hingegen für jeden einzelnen Menschen 
und bedarf einer individuellen Antwort auf Fragen wie „Was macht mein Leben 
lebenswert?“ „Was ist mir wichtig?“ „Was sind meine Lebensziele?“. Obwohl es in 
der Literatur keine allgemeingültige Definition von Lebenssinn gibt, können doch 
einige bestehende Ansätze zum Konstrukt Lebenssinn vorgestellt werden. 
Allen voran beschäftigt sich die Existenzialpsychologie mit ihrem bedeutendsten 
Vertreter Viktor E. Frankl mit Lebenssinn als zentrales Thema. 
Der Wiener Neurologe und Psychiater Viktor E. Frankl (1905-1997) machte das 
Thema Lebenssinn zum Ausgangpunkt seines Werkes und schuf unter Einfluss 
seiner Erfahrungen als Überlebender des Holocausts sein Konzept der Logothe-
rapie. 
Nach Frankl wird der Mensch durch seinen Willen zum Sinn angehalten, Sinn im 
Leben zu finden, indem er Werte lebt. Dies ist auf drei Wegen, den sog. „drei 
Hauptstraßen“ (Frankl, 1996) möglich: Erstens, indem er schöpferisch und kreativ 
ist, d. h. indem der Mensch etwas schafft, gibt er seinem Dasein einen Wert und 
erlebt sich selbst als sinnvoll (Schöpferische Werte). Zweitens erfährt der Mensch 
Sinn, indem er seine Umgebung, die Natur, die Musik etc. genießt und als wertvoll 
erlebt (Erlebniswerte) und drittens, indem er ausweglosen Situationen und Schick-
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salsschlägen mit einer Einstellung gegenübertritt, die trotz allen Leids ein wert- 
und sinnvolles Leben gewährleistet (Einstellungswerte).  
Baumeister (1989) beschreibt Lebenssinn mit vier Sinnbedürfnissen (four needs 
for meaning) des Menschen, nämlich dem Bedürfnis nach Sinn als Zweck oder 
Zielgerichtetheit (need for purpose), also nach einem Ziel im Leben. Nach Werten 
(need for value), d. h. Menschen müssen ihr Leben als wertvoll und gut erleben, 
um Sinn zu erfahren. Schließlich nach (Selbst-) Wirksamkeit (need for efficacy) 
und nach Selbstwert (need for selfworth). Wobei sich das Bedürfnis nach Selbst-
wirksamkeit auf die Schaffenskraft des Menschen bezieht, der dann Sinn erfährt, 
wenn er etwas bewirkt. Das Bedürfnis nach Selbstwert, also wichtig und wertvoll 
zu sein, führt Baumeister als weiteres Sinnbedürfnis des Menschen an. Wenn die-
se Bedürfnisse befriedigt sind, kann Sinn im Leben geschaffen werden, werden 
hingegen diese Bedürfnisse nicht befriedigt, kann Stress oder Leere die Folge sein 
(Baumeister & Wilson, 1996). 
Reker et al. (1987) wiederum betrachten Lebenssinn strukturell als ein individuel-
les, drei-dimensionales Konstrukt aus einer kognitiven, motivationalen und affekti-
ven (emotionalen) Komponente. Die kognitive Komponente bezieht sich auf das 
kognitive System des Menschen und beinhaltet ein individuell konstruiertes Glau-
bens- und Wertesystem, innerhalb dessen der Mensch sich und seine Umwelt als 
sinnvoll ansieht. Die Werte eines Menschen orientieren sich u. a. an individuellen 
Bedürfnissen sowie gesellschaftlich-kulturellen Vorgaben. Der motivationale As-
pekt bedeutet das Auswählen und Verfolgen von Aktivitäten und Zielen im Leben, 
die von einem Menschen innerhalb seines Wertesystems als wertvoll erachtet 
werden. Der affektive (bzw. emotionale) Aspekt umfasst schließlich die Gefühle 
von Zufriedenheit und Erfüllung, die der Mensch aus seinen Erfahrungen, durch 
das Erreichen seiner Ziele, als auch durch eine positive Lebenseinstellung erlangt. 
Reker und Wong (1988) schließlich nennen zwölf mögliche Sinnquellen für den 
Menschen: Grundbedürfnisse (z.B. Nahrung, Obdach, Sicherheit), Freizeitaktivitä-
ten und Hobbies, kreative Arbeit, persönliche Beziehungen (Familie, Freunde), 
persönliche Leistung (Ausbildung, Karriere), persönliche Entwicklung (Weisheit, 
Reife), sozialer und politischer Aktivismus (Friedensbewegung, Umweltschutz), 
Altruismus, Werte und Ideale (Wahrheit, Tugend, Schönheit, Gerechtigkeit), Tradi-
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tionen und Kultur (Erbe, interkulturelle Gemeinschaft), Vermächtnis für die Nach-
kommen, Religion (Reker & Wong (1988)). 
 In ihren Untersuchungen zum Lebenssinn von Jugendlichen im Alter von 13 bis 
14 Jahren, College- Studenten (18-19 Jahre) und Erwachsenen (30-80 Jahre) fin-
den DeVogler und Ebersole (1980, 1981, 1983, 1985) weitgehend sich über-
schneidende Sinnkategorien. Mit besonderem Augenmerk auf das Sinnerleben 
von Menschen in den verschiedenen Altersstufen schlossen Ebersole und DePao-
la (1987) eine entsprechende Untersuchung bei alten Menschen an, welche die-
selben Sinnkategorien wie die Untersuchung an Erwachsenen ergab, sowie Taylor 
und Ebersole (1993) eine Untersuchung an Grundschulkindern. Folgende Katego-
rien wurden genannt: 
DeVogler & Ebersole (1983 bzw. 1985): Beziehungen (Familie, Freunde, Partner-
schaft), Aktivitäten, Schule, persönliche Entwicklung, Erlangen (von z.B. Besitztü-
mern, Respekt, Verantwortung), äußeres Erscheinungsbild, Gesundheit, Glaube, 
Lebenswerk, Vergnügen, Dienst an anderen. 
DeVogler & Ebersole (1980): Beziehungen, Dienst an anderen, Glaube, Ausdruck 
(durch Kunst, Sport, Musik), persönliche Entwicklung, Erlangen (von z.B. Besitz-
tümern, Respekt, Verantwortung), Hedonismus, Verstehen.  
DeVogler & Ebersole (1981): Beziehungen, Dienst an anderen, Glaube, Lebens-
werk, persönliche Entwicklung, Erlangen (von z.B. Besitztümern, Respekt, Ver-
antwortung), Vergnügen, Gesundheit. 
 
Frankls Logotherapie als ursprüngliche „Sinntherapie“ wird heute durch modernere 
Formen der Therapien zu weiterer klinischer Relevanz vertreten. So beschreibt 
etwa Chochinov (2003) in seiner Dignity Therapy Würde (dignity) als ein multifak-
torielles Konstrukt, das physische, psychische, spirituelle und soziale Aspekte der 
Krankheitserfahrung miteinbezieht. Verlust von dignity geht mit psychischem und 
symptomatischem Leiden, einem erhöhten Bedürfnis nach Abhängigkeit und dem 
Verlust des Lebenswillens einher (Chochinov, et al., 2002a). Im Rahmen der Dig-
nity Therapy (Chochinov, 2002) wird Patienten die Möglichkeit gegeben, über As-
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pekte in ihrer persönlichen Lebensgeschichte zu erzählen, die ihnen besonders 
wichtig und sinnvoll erscheinen. Außerdem können Patienten auch Hoffnungen, 
Wünsche und Anweisungen an ihre Angehörigen richten, die sie zurücklassen 
werden. Das Gespräch wird aufgenommen, transkribiert, editiert und dem Patien-
ten in schriftlicher Form zurückgegeben. Dignity Therapy soll das Gefühl von Wür-
de im Leben und den Lebenswillen stärken und Depressivität reduzieren. Gleich-
zeitig stellt sie eine Hilfestellung für betroffene Angehörige dar (Chochinov, 2005). 
I.1.2 Das Schedule for Meaning in Life Evaluation (SMiLE) 
Der SMiLE ist ein am Interdisziplinären Zentrum für Palliativmedizin der Universität 
München entwickeltes Verfahren, das sich an das in der Lebensqualitätsforschung 
verbreitete „Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life – Direct 
Weighting (SEIQOL-DW)“ anlehnt. Die Grundlage wurde von O’Boyle wie folgt 
ausgedrückt: „Quality of life is what the person says it is“ (O´Boyle, 1995; 1992). 
Auch beim SMiLE sollen subjektive Aspekte von Lebenssinn betrachtet und indivi-
duelle Sinnquellen erfasst werden. Die Befragten werden zuerst gebeten, bis zu 
sieben Bereiche anzugeben, die für ihr persönliches Sinnerleben besonders rele-
vant sind. Die genannten lebenssinnstiftenden Bereiche sind beim SMiLE daher 
vom Teilnehmer selbst generiert und individuell für jeden einzelnen Teilnehmer. Im 
Anschluss werden die Teilnehmer gebeten, ihre derzeitige Zufriedenheit mit den 
einzelnen Bereichen einzustufen, sowie die relative Wichtigkeit der genannten Be-
reiche einzuschätzen. Rechnerisch wird ein Wichtigkeitsindex (zwischen 0 und 
100), ein Zufriedenheitsindex (zwischen 0 und 100) und ein gewichteter Zufrie-
denheitswert (SMiLE Index: 0 – 100) ermittelt (vgl. II.3.2). 
In einer multizentrischen Untersuchung an der das Royal College of Surgeons in 
Dublin, die Universitätsklinik Lausanne und das Interdisziplinäre Zentrum für Palli-
ativmedizin der Universität München teilnahm, wurde dieses Verfahren testtheore-
tisch geprüft (Fegg et al., 2008 ; Stiefel et al., 2008). Die Zeit, um den SMiLE zu 
bearbeiten, war bei Studierenden im Durchschnitt 8.2±3.0 Minuten, bei Palliativpa-
tienten 26.2±14.1 Minuten.  
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Ebenso liegen Daten einer repräsentativen Bevölkerungsstichprobe der Bundes-
republik Deutschland vor (M. Fegg, Kramer, Bausewein, & Borasio, 2007). In ver-
schiedenen Altersstufen ergaben sich unterschiedliche sinnstiftende Bereiche. So 
waren für Jugendliche Freunde am wichtigsten, für junge Erwachsene Partner-
schaft, im mittleren Erwachsenenalter wurde Arbeit häufiger genannt. Im frühen 
Pensionsalter der Bevölkerung sind Gesundheit und Altruismus wichtig, im fortge-
schrittenen Alter werden die Bereiche Spiritualität/Religion und Natur/Tiere wichti-
ger. In der Gesamtzufriedenheit zeigten sich geographische Unterschiede: Men-
schen im Norden und Osten Deutschlands waren tendenziell unzufriedener als die 
in den südwestlichen Bundesländern.  
Eine Studie mit dem SMiLE zu Lebenssinn bei Palliativpatienten zeigte, dass Pati-
enten am Lebensende im Vergleich zur Allgemeinbevölkerung mehr Bereiche als 
sinnstiftend nennen und dass die genannten Bereiche insgesamt als genauso 
wichtig eingeschätzt werden. Palliativpatienten unterscheiden sich jedoch darin, 
dass sie häufiger Partnerschaft, Natur/Tiere und Spiritualität nannten und weniger 
häufig die Bereiche Arbeit und Gesundheit. Obwohl Palliativpatienten in der Sum-
me weniger zufrieden waren, gab es einige Bereiche, in denen die Zufriedenheit 
nicht geringer war als bei der Vergleichsgruppe (z. B. Partnerschaft, Spiritualität), 
im Bereich Familie war sie sogar tendenziell höher ausgeprägt (Brandstätter, et 
al., 2008) 
Durch die Erfassung der subjektiv wichtigen Sinnquellen eignet sich der SMiLE 
auch für den therapeutischen Einsatz. Derzeit werden die Effekte einer Imaginati-
on sinnstiftender Lebensbereiche auf die Stressbelastung bei Palliativpatienten 
mittels Selbstrating und physiologischer Parameter überprüft. 
I.2 Kinder und Lebenssinn 
In der gegenwärtigen Literatur gibt es wenige Untersuchungen, die der Frage von 
Lebenssinn bei Kindern und Jugendlichen nachgehen, während es zahlreiche 
Messinstrumente (Eiser & Morse, 2001) und Untersuchungen zum angrenzenden 
Thema der Lebensqualität bei Kindern, v. a. bei chronisch oder schwer erkrankten 
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Kindern gibt. Hier ist eine qualitative Untersuchung von Berntsson und Berg 
(2007) zu nennen, welche Lebensqualität von chronisch kranken oder behinderten 
Jugendlichen (12-19 Jahren), v. a. der Akzeptanz der eigenen Erkran-
kung/Behinderung, der Unterstützung und dem Gefühl persönlichen Wachsens 
zuschreibt. 
Wagner untersucht die Anwendbarkeit des SEIQOL-DW bei Kindern und Jugend-
lichen, in einer Stichprobe von 77 jugendlichen Typ-1-Diabetikern (Wagner, 2004). 
Die Kinder und Jugendlichen (8-17 Jahre) sollten fünf Bereiche nennen, die für sie 
für ein glückliches und zufriedenes Leben wichtig sind. Anschließend sollte die 
Zufriedenheit und die Wichtigkeit der genannten Bereiche bewertet werden. Dazu 
wurde eine visuelle Analogskala mit den Extremwerten (best möglichst/ schlecht 
möglichst) für die Bewertung der Zufriedenheit verwendet. Die Bewertung der 
Wichtigkeit sollte von den Kindern anhand farbiger, unterschiedlich großer Teile 
einer Scheibe, die den einzelnen Bereichen nach jeweiliger Bedeutung zugeteilt 
wurden, vorgenommen werden und die zusammen die relative Wichtigkeit der ein-
zelnen Bereiche zueinander ausdrücken sollten. Die für die Lebensqualität am 
häufigsten genannten Bereiche waren Familie, Freunde, Diabetes, Schule und 
Hobbys. Es wurden jedoch auch Unterschiede in den verschiedenen Altersstufen 
festgestellt. Konnten bei den Bereichen Familie, Freunde und Schule keine Unter-
schiede im Alter festgestellt werden, so nannten die Jüngeren, in den statistischen 
Ergebnissen der Untersuchung 12- Jährige,  häufiger den Bereich Diabetes und 
seine Behandlung. Bei den Älteren, den 15- Jährigen,  stand jedoch mehr der Be-
reich Gesundheit im Allgemeinen, nicht der Bereich Diabetes und Wohlbefinden 
im Vordergrund sowie das Bedürfnis bei all den Einschränkungen und Schwierig-
keiten, welche ihre chronische Erkrankung mit sich bringt, ein gutes Leben führen 
zu können (Wagner, Abbott, & Lett, 2004). 
In einer Untersuchung zum Sinnerleben von Grundschulkindern in der ersten 
Klasse (5-7 Jahre) fanden Taylor und Ebersole (1993) die gleichen Kategorien wie 
in der von ihnen untersuchten Stichprobe der Jugendlichen (vgl. I.1.). Anstatt der 
Frage der anderen Altersstufen nach dem persönliche Lebenssinn und der Vorga-
be über die drei wichtigsten Sinnaspekte, wurde den Kindern jedoch mit der Frage 
„Was ist dir am Wichtigsten im Leben?“ ein altersgerechter Einstieg zum komple-
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xen Thema Lebenssinn ermöglicht. Diese Frage konnte von den Kindern mündlich 
oder schriftlich beantwortet werden, außerdem wurden die Kinder ermutigt, zu ih-
ren Ausführungen ein Bild zu malen.  
Schmitt und Kollegen veröffentlichten 2007 die Ergebnisse einer multizentrischen 
Studie aus sechs deutschen Kliniken, bei der 45 chronisch kranke Jugendliche 
und junge Erwachsene im Alter von 14-39 Jahren zu ihrem Sinnerleben befragt 
wurden. Anhand des neu entwickelten semistrukturierten Gesprächsleitfadens 
LEAS (Mock, 2002) wurden in den ersten drei Gesprächsmodulen „Mein Platz im 
Leben“, „Was ist dir zurzeit in deinem Leben wichtig?“ oder „Wer möchtest du in 
Zukunft sein?“ Aspekte zum Thema Lebenssinn erfragt. Die Autoren legten bei der 
Entwicklung des Leitfadens besonderen Wert auf die Vermeidung von Begriffen 
wie Lebenssinn, Sinnsuche, Sinnfindung etc. und versuchten mit konstruktiven, 
das Thema Lebenssinn dennoch umfassenden Fragen, die jugendlichen Patienten 
zum Nachdenken und Positionieren der eigenen Haltung zu ermutigen. Dabei 
konnten neben belastenden Aspekten auch positive Seiten im Leben und Res-
sourcen fokussiert werden. Im Gesprächsmodul „Mein Platz im Leben“ stellten die 
Jugendlichen v. a den Wunsch, Gleichberechtigung in der Gesellschaft und als 
normaler Bürger betrachtet zu werden in den Vordergrund. Dieses Modul zu erfah-
ren, sollte den Einstieg in die Thematik erleichtern. Bei der Frage „Was ist dir zur-
zeit in Deinem Leben wichtig?“, äußerten die jungen Patienten besonders die 
Wünsche nach sozialer Einbettung, nach guter körperlicher Verfassung, nach be-
ruflicher und finanzieller Sicherheit, sowie den Wunsch nach Lebensfreude und 
Genuss. Im Modul „Wer möchtest du in Zukunft sein?“ stellten die Befragten v. a. 
die Wünschen nach der besseren Bewältigung des durch die Krankheit erschwer-
ten Alltags in den Vordergrund. Die Patienten sahen die Erkrankung auch als 
Chance zur Entfaltung und Weiterentwicklung der eigenen Persönlichkeit. 
I.2.1 Kinder in ihren Entwicklungsstufen 
Ein grundsätzlicher Aspekt bei der Lebenssinnforschung mit Kindern ist die Frage, 
ab welchem Alter, d.h., ab welcher Stufe in ihrer Entwicklung Kinder überhaupt in 
der Lage sind, Fragen nach existenziellen Bedürfnissen in ihrem Leben zu beant-
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worten. In der heutigen Literatur zur geistigen Entwicklung von Kindern sind vor 
allem die Theorien von Jean Piaget (1896-1980) und Erik H. Erikson (1902-1994) 
von Bedeutung, die im Folgenden kurz skizziert werden sollen. 
Die ersten beiden Lebensjahre eines Kindes nennt Piaget (Fatke, 2003) das Sen-
somotorische Stadium. In diese Zeit steht vor allem der Erwerb sensomotorischer 
Fähigkeiten, wie der Gebrauch der Sinne, Reflexe und der motorischen Fertigkei-
ten, sowie der Erwerb der praktischen Intelligenz im Vordergrund. Erikson (1963) 
stellt in dieser Lebensphase Urvertrauen vs. Urmisstrauen, also die Entwicklung 
eines Urvertrauens und die Bindung des Kindes gegenüber Bezugspersonen als 
Hauptaspekt dar. Die Kleinkindjahre eines Kindes sind nach Erikson besonders 
geprägt durch die Auseinandersetzung mit Autonomie vs. Scham und Zweifel (bis 
3 Jahre), sowie der Eigeninitiative vs. dem Schuldgefühl (bis 5 Jahre), wobei in der 
ersten Phase besonders die Entwicklung der Autonomie und eines positiven 
Selbstkonzepts des Kindes von Bedeutung ist. Das im Anschluss folgenden Stadi-
um Kompetenz vs. Minderwertigkeitsgefühl ist v. a. geprägt durch die Entwicklung 
des Willens zum aktiven Handeln und Teilhabens an der Erwachsenenwelt. Ganz 
nach dem Grundsatz „Ich bin was ich lerne“ wollen Kinder nach Erikson ca. ab 
dem sechsten Lebensjahr Aufgaben bekommen und diese ausführen, Probleme 
lösen und sich dadurch Anerkennung verschaffen (Hart & Schneider, 1997). Dem-
gegenüber stehen jedoch auch die Erfahrung des Scheiterns und das Gefühl der 
Minderwertigkeit. 
Nach Piaget befinden sich Kinder im Alter von zwei bis sieben Jahren im Präope-
rationalen Stadium. In dieser Zeit erwerben Kinder ihr Vorstellungs- und Sprech-
vermögen. Besonders ausgeprägt in dieser Phase ist die Ich-Bezogenheit des 
Kindes. Dieser Egozentrismus lässt Kinder in der präoperationalen Phase anneh-
men, dass jeder in der Umgebung des Kindes dessen Wahrnehmungen, Gefühle 
und Wünsche teilt. Ab dem siebten Lebensjahr bis zur Pubertät (ca. 12 Jahre) ge-
hen Kinder nach Piaget in das Konkretoperationale Stadium über. Das Denken der 
Kinder in dieser Altersstufe ist auf konkrete, anschauliche Erfahrungen be-
schränkt. Kinder benutzen einfache Logik und entwickeln ein Verständnis für Fair-
ness und Gegenseitigkeit (Hart & Schneider, 1997). Piaget schließt seine Theorie 
der geistigen Entwicklung mit dem Formaloperationalen Stadium ab. Circa ab dem 
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zwölften Lebensjahr beginnen Kinder bzw. Jugendliche, die Welt aus mehreren 
Perspektiven zu sehen. Ihre Gedanken werden mehr und mehr unabhängig von 
der konkreten Umwelt, die Jugendlichen entwickeln ein abstraktes Denken, ziehen 
Schlussfolgerungen, stellen Hypothesen und Theorien auf.  
 
Tabelle 1: Vergleich Piaget und Erikson 
Piaget (1896 – 1980) Erikson (1902 – 1994) 
1.- 2. Lj.: Sensomotorisches Stadium 
               Gebrauch der Sinne 
1. Lj.:     Urvertrauen vs. Urmisstrauen 
              Entwicklung des Urvertrauens 
 
2.- 7. Lj.: Präoperationales Stadium 
               Erwerb von Vorstellungs- und 
               Sprechvermögens 
 
7.-12. Lj.: Konkretoperationales 
                Stadium 
                Konkretes anschauliches  
                Denken 
 
Ab 12. Lj.: Formales Stadium 
                 Abstraktes Denken 
 
2.-3. Lj.: Autonomie vs. Scham 
              Entwicklung von Autonomie  
 
4.-5. Lj.: Initiative vs. Schuldgefühl 
              Entwicklung von Eigeninitiative 
 
 
6.- 13. Lj.: Kompetenz vs.  
                 Minderwertigkeitsgefühl 
                 Entwicklung von aktivem  
                 Handeln 
 
Nach Erikson ist die Jugendzeit geprägt durch den Konflikt zwischen Identität, Rol-
le und Rollenkonfusion. Jugendliche in dieser Phase entwickeln ihr eigenes 
Selbstbild, versuchen ihren Platz in der Gesellschaft zu finden und auch mit sozia-
ler Verantwortung an ihr teilzunehmen. In dieser Entwicklungsstufe stehen für vie-
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le Jugendliche neben dem starken Einfluss der Peergruppe, auch die Auseinan-
dersetzung mit Ideologien und lebensphilosophischen Fragen im Vordergrund 
(Stillion & Papadatou, 2002). 
Im Hinblick auf die Auseinandersetzung mit spirituellen und existenziellen Themen 
nennen sowohl Piaget als auch Erikson besonders die Altersstufe ab ca. dem 
zwölften Lebensjahr. Die Kinder und Jugendlichen zeigen in diesem Alter nicht nur 
die geistige Fähigkeit zur Abstraktion und zur selbstständigen Gedankenformulie-
rung, sondern machen sich bewusst existenzielle Fragen, wie auch die Frage 
nach dem Sinn im Leben, zum Gegenstand ihrer Gedanken (Hart & Schneider, 
1997).  
Wie eine Untersuchung von Cotton und Kollegen an chronisch kranken Jugendli-
chen im Alter von 11-19 Jahren zeigte (Cotton, Kudel, Roberts, & Pallerla, 2009), 
ist für die Jugendlichen weniger die Beziehung zu einer übergeordneten Macht für 
ihre psychische Verfassung von Bedeutung, als mehr der Sinn und Zweck, den die 
Jugendlichen in ihrem Leben sehen. 
Die spirituellen Konzepte von Kinder in den Altersstufen von 9-10 sowie von 13-14 
Jahren waren Gegenstand einer Untersuchung von Gersch und Kollegen (2008). 
Sie befragten Kinder zu den Themen Glück und Unglück im Leben, Zweck des 
menschlichen Daseins in der Welt, zum Schicksal und zur Seele des Menschen. 
Die Ergebnisse zeigten, dass sowohl die befragten Kinder als auch die Jugendli-
chen diese abstrakten Themen zu beantworten wussten. Es ergaben sich jedoch 
Unterschiede in der Fülle ihrer Antworten, wobei die Jugendlichen ausführlicher 
auf die gestellten Fragen antworteten. 
Somit ist anzunehmen, wie auch in den oben genannten Untersuchungen gezeigt, 
dass bereits Kinder im Grundschulalter in der Lage sind, Fragen nach existenziel-
len Dingen in ihrem Leben zu beantworten. Sind die Antworten der Kinder auf-
grund des noch fehlenden Abstraktionsvermögens meist auf konkrete Lebenssitu-
ationen bezogen, so kann die Bedeutung der Fragen durchaus verstanden werden 
(Gersch, et al., 2008). 
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I.2.2 Veränderungen bei kranken Kindern 
Eine schwere Erkrankung geht für ein Kind mit schwerwiegenden Veränderungen 
einher. Niethammer (2008) beschreibt in seinem Buch v. a. die abrupte Trennung 
von Eltern und Geschwistern in der fremden Umgebung des Krankenhauses, das 
Erleben des Ausmaßes der Krankheit und des defekten Körpers, sowie mögliche 
schmerzhafte oder unangenehme medizinische Eingriffe als erlebtes Trauma für 
jedes Kind und seine Familie. 
Dieses Trauma einer schweren Erkrankung hat schließlich auch unterschiedliche 
Konsequenzen für Kinder in den verschiedenen Altersstufen, die einerseits durch 
den Entwicklungsstand der Kinder bestimmt werden und andererseits selbst auf 
die Entwicklung der Kinder Einfluss nehmen.  
So sind bei Kleinkindern besonders die erlebte Trennung von den Eltern und die 
daraus entstehenden Ängste, die diese ungewohnte Situation hervorrufen, prob-
lematisch. Diese Kinder reagieren auf Ängste und Traurigkeit der Eltern häufig 
auch mit einer Regression, sodass bereits erworbene Fähigkeiten verloren gehen 
können, was die Kinder zusätzlich verunsichert.  
Kinder im Vorschulalter entwickeln die Kontrolle über ihre Körperfunktionen und 
eine gewisse Selbständigkeit. Medizinische Behandlungen und die daraus resul-
tierenden Einschränkungen können auch erstmals als Bestrafung für tatsächliches 
oder eingebildetes Fehlverhalten empfunden werden. Die Folgen daraus sind wie-
derum Regression und Aggression, Rückzug oder erneutes Einnässen der Kinder, 
genauso wie Schlafschwierigkeiten und mangelnde Kooperation. Besonders wich-
tig in diesem Alter sind Erklärungen für die Vorgänge im Leben der Kinder. 
Kinder im Schulalter haben eine gewisse Unabhängigkeit entwickelt und sind zu-
nehmend fähig, komplexe Vorgänge zu durchdenken. Werden diese Kinder zu-
nehmend an der bereits entwickelten Autonomie gehindert, können Gefühle der 
Unfähigkeit und der Minderwertigkeit entstehen. Schulkinder fragen häufig und 
ausführlich, daher ist offene Kommunikation in diesem Alter von größter Bedeu-
tung. Für diese Altersstufe, wie für frühere, sind Spiele und kreative Tätigkeiten 
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wie Basteln oder Malen unabdingbar für den nonverbalen Ausdruck ihrer Gefühle 
und Ängste, wie auch von Stillion et. al. (2002) unterstrichen wird. 
Als zweifelsohne das schwierigste Lebensalter erkrankter Kinder beschreibt 
Niethammer die Adoleszenz. Zunehmend stellt sich für den Jugendlichen die Fra-
ge nach dem eigenen „Ich“, der Einfluss der Peergruppe und die Akzeptanz durch 
sie gewinnt zunehmend an Bedeutung und jede körperliche Beeinträchtigung oder 
Verunstaltung, die häufig mit einer Erkrankung einhergehen, bedeutet Gefahr für 
die Sicherheit in der Gruppe und das eigene Selbstvertrauen. In der frühen Ado-
leszenz werden besonders Autoritäten, auch die der Eltern, in Frage gestellt und 
Freundschaften gewinnen zunehmend an Bedeutung. Die heranwachsenden Ju-
gendlichen wollen eine Unabhängigkeit entwickeln, was durch ihre Krankheit häu-
fig unterbrochen wird. Zunehmend jedoch wird der Jugendliche zukunftsorientiert 
und dem Jugendlichen wird klar, mit welchen Verlusten seine schwere Erkrankung 
einhergehen kann. Partnerschaften gewinnen an Bedeutung. Besonders beein-
trächtigend in dieser Altersstufe ist wohl die erneute Abhängigkeit, die eine Krank-
heit mich sich bringt, was bis zur Verweigerung der Therapie führen kann. 
Eine schwere Erkrankung kann folglich massiv in die Entwicklung eines Heran-
wachsenden eingreifen. Besonders eindrucksvoll ist jedoch, wie rasch sich gerade 
die schwer Erkrankten in ihrer Persönlichkeit weiterentwickeln und reifen. Auf-
grund ihrer Erfahrungen wie z. B. dem Erleben von Krankheit am eigenen Körper 
und der Auseinandersetzung mit dem Tod, kann ihre Persönlichkeitsentwicklung 
beschleunigt werden. Diese Kinder werden durch ihre Krankheit zu „anderen“ Kin-
dern (Niethammer, 2008), die, weil sie sich viel früher mit der eigenen Existenz 
und dem Dasein auseinandersetzen müssen, ihr Leben anders betrachten als ihre 
gesunden Altersgenossen. 
I.3 Eltern und Lebenssinn 
Während es zahlreiche Untersuchungen zur Verbesserung von Lebensqualität von 
Menschen mit lebensbedrohlichen Erkrankungen gibt, finden sich noch ver-
gleichsweise wenige Untersuchungen zur Verbesserung der Situation der Angehö-
rigen. Die Auswirkung einer schweren Erkrankung eines Angehörigen trifft im be-
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sonderen Maße die Eltern eines erkrankten Kindes. Da diese Kinder nach der 
Akutphase im Krankenhaus, wie von den Familien bevorzugt (Vickers & Carlisle, 
2000), meist zuhause gepflegt werden, sehen sich Eltern, Geschwister und andere 
nahe Angehörige des Kindes vor völlig neue Aufgaben gestellt. So sind Eltern, 
deren Kind an einer lebensbedrohlichen Krankheit leidet, täglich mit höchsten An-
forderungen an ihre körperliche und seelische Verfassung konfrontiert. Rodriguez 
und Nigel (2009) beschreiben die Erfahrung, ein schwer erkranktes Kind zu pfle-
gen, als emotionalen Kampf, der wesentlich bestimmt wird durch den Wunsch, 
immer das Beste für das Kind zu tun, durch das stete Gefühl der Verantwortlich-
keit, sowie durch seelische Belastung, Stress und ein bedrohtes Selbstbild. Auch 
sozialer Rückzug und die immerwährende Angst, an die Grenzen der eigenen 
Kraft zu gelangen, zeichnen die Situation der Eltern aus. Ebenso unterstreichen 
Green et al. (2009) in einer qualitativen Untersuchung mit Eltern von herztrans-
plantierten Kindern die dauerhafte Bürde der großen Verantwortung und die kon-
stante Sorge, die Eltern für ihr krankes Kind tragen. So stellt die schwere Erkran-
kung eines Kindes für seine nächsten Angehörigen einen täglichen Kampf ums 
Bestehen in einer stark veränderten und zum Teil zerbrechenden Lebenswelt dar 
(Björk, Wiebe, & Hallström, 2005). 
Die Antwort auf die Frage nach einem Sinn im Leben, nach Lebensinhalten, die 
Halt und Kraft geben, ergibt sich für Eltern auch in ihrer pflegenden Tätigkeit. So 
erleben Eltern ihr schwer erkranktes Kind auch als eine besondere Erfahrung, die 
zur Reifung der eigenen Persönlichkeit beitragen kann (Green, et al., 2009; 
Larson, 1998). Für Eltern ist nach Vickers (2000) besonders das Übernehmen von 
Verantwortung und die Teilhabe an der Pflege des Kindes von besonderer Bedeu-
tung. Weiter zeigten Kars und Kollegen (2008) in einer qualitativen Studie mit El-
tern, die ein Kind mit Leukämie betreuten, dass die Erfüllung der Bedürfnisse ihrer 
Kinder und der Schutz ihres Wohlbefindens für sie sinnstiftend war. 
I.4 Eltern und die Bewältigung von Krankheit ihrer Kinder 
Die Art und Weise der Bewältigung kritischer Lebensereignisse steht besonders 
im Interesse psychologischer Forschung. Das sog. Coping kann im Allgemeinen 
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als Bewältigungsverhalten bei Belastungen angesehen werden. Nach Lazarus ist 
Coping ein bewusst intendierter adaptiver Prozess, der dann einsetzt, wenn eine 
Person ein Ungleichgewicht zwischen den Anforderungen der Situation und den 
verfügbaren Ressourcen erlebt (Lazarus & Folkman, 1984). Park und Folkman 
(1997) erweiterten das Coping- Modell von Lazarus um den Aspekt „meaning“ in 
Zusammenhang mit Stressbewältigung. Sie unterscheiden darin „global meaning“ 
und „situational meaning“. Dabei verstehen sie unter „global meaning“ die Über-
zeugungen und Beziehungen einer Person zur Welt und sich selbst („Be-
liefs/Order“), als auch die Ziele einer Person („Goals/Purpose“). „Situational mean-
ing“ bezeichnet die zugeschriebene Bedeutung zu einer bestimmten Person-
Umwelt-Interaktion. Stress entsteht demnach, wenn situationale und globale Be-
deutungen im Widerstreit zueinander stehen. Dies erfordert Adaptationsprozesse, 
wie z. B. das Verlassen von alten unerreichbaren Zielen und die Schaffung von 
neuen Zielen, die dann erstrebenswert und erreichbar sind, was Park und Folk-
man als „meaning-making coping“ bezeichnen.  
Folkman und Greer (2000) leiten von dem erweiterten Stressmodell Empfehlungen 
für die Förderung von psychologischem Wohlbefinden bei Patienten mit lebensbe-
drohlichen Erkrankungen ab. Sie nennen darunter auch Copingprozesse, die psy-
chisches Wohlbefinden trotz widriger Umstände fördern sollen, wie z. B. Benefit- 
finding, also das Erkennen von positiven Auswirkungen eines negativen Ereignis-
ses. Diese können unter dem Begriff „meaning-based coping“ zusammengefasst 
werden. Ähnlich dazu wurde auch der Begriff „posttraumatic growth“ von Tedeschi 
et al. geprägt (Tedeschi, Park, & Calhoun, 1998). Danach gewinnt ein Großteil von 
Betroffenen durch das Leiden an Stärke und verändert ihre Wahrnehmung gegen-
über dem Leben. Überlebende schließlich führen ihr Leben mit einem neuen Be-
wusstsein für das Wichtige und für persönliche Werte im Leben. Das Miteinbezie-
hen des Aspekts „meaning“, als positive Emotion und „meaning-making“, wie z. B. 
die Schaffung neuer Ziele oder die Bewusstmachung sinnstiftender Lebensberei-
che, kann daher im Besonderen zur Stressbewältigung beitragen. 
Auch bei Eltern, die mit dem nahenden Tod ihres Kindes konfrontiert werden oder 
ihr Kind verloren haben, ist die Suche nach Sinn im Leben ein bedeutender As-
pekt. So haben Braun und Berg (1994) in einer qualitativen Untersuchung die 
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Neuorientierung nach dem Tod eines Kindes bei Müttern untersucht. Es wurde 
gezeigt, dass v. a. die Eltern, welche durch ihre kulturellen und spirituellen Prä-
gungen dem Tod und auch dem möglichen frühen Tod mit ihrem Leben in Ein-
klang bringen konnten, weniger am Tod des Kindes litten. Weiterhin war beson-
ders die Möglichkeit, über den Verlust des Kindes zu sprechen und darin auch 
verstanden zu werden, hilfreich für die Akzeptanz des Todes. Wheeler (2001) be-
schreibt den Tod eines Kindes als „crisis of meaning“ für die Eltern. In ihrer Unter-
suchung mit verwaisten Eltern, zeigt sie, dass der Verlust des Kindes ein Anstoß 
für die Eltern war, nach neuen Sinnquellen im Leben zu suchen. Dies wurde ihnen 
erleichtert durch geteilte Erinnerung an das Kind in der Familie und im Freundes-
kreis, sowie der Bewusstmachung der besonderen Qualitäten und des besonde-
ren Lebensweges ihres Kindes. Eltern nannten auch positive Aspekte im Verlust. 
So half ihnen das Erleben des Todes, sich auf die wirklich wichtigen Dinge in ih-
rem Leben zu konzentrieren und sich der Kraft bewusst zu werden, etwas über-
standen zu haben, was für sie als nicht ertragbar galt. Ähnliche Ergebnisse erga-
ben sich auch in einer qualitativen Untersuchung von Raingruber und Milstein 
(2007). Sie untersuchten das Bewältigungsverhalten von Eltern, deren Neugebo-
rene an lebensbedrohlichen Erkrankungen litten. Auch hier wurde deutlich, dass 
besonders die Anteilnahme an der Erinnerung an das Kind und das Wissen, dass 
ihr Kind auch das Leben anderer Menschen im Umfeld berührte, hilfreich für die 
Eltern war. Weiterhin gaben die Eltern an, dass spirituelle Erfahrungen, wie etwas 
das Gefühl tiefer Verbundenheit zueinander ihnen halfen, wieder Sinn im Leben 
nach dem Tod des Kindes zu finden. Auch zeigten verwaiste Eltern, denen es ge-
lang sich nach dem Tod des Kindes neue Sinnquellen zu schaffen, ein reduziertes 
Maß an Verzweiflung. Ebenso fanden sie auch schneller zu einem Wohlbefinden 
zurück (McIntosh, Silver, & Wortman, 1993). 
Weiterhin kann eine Hilfestellung für Eltern bei der Erkundung und Schaffung neu-
er Sinnquellen zur besseren Bewältigung von Stress, einem größeren Selbstver-
trauen (Pakenham, Sofronoff, & Samios, 2004), sowie einem engeren Zusam-
menhalt und zur Zufriedenheit in den Familien führen (Lightsey & Sweeney, 2008). 
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II. Methoden 
II.1 Stichprobenbildung und Studiendesign 
Bei der vorliegenden Studie handelt es sich um eine Querschnittstudie, die im 
Zeitraum von November 2008 bis Februar 2010 in betreuten Familien der Koordi-
nationsstelle für Kinderpalliativmedizin (KKIP) am Klinikum Großhadern der Lud-
wig– Maximilians- Universität München durchgeführt wurde. Die Studie wurde 
durch die Ethikkommission des Klinikums der Universität München für positiv be-
gutachtet und gemäß deren Vorschriften durchgeführt. Die Evaluation fand aus-
schließlich bei den teilnehmenden Familien zuhause statt. Da die Studie sowohl 
für betreute Kinder der KKIP und deren Geschwister, als auch für deren Eltern 
konzipiert wurde, werden beide Studiendesigns und Stichproben im Folgenden 
getrennt beschrieben. 
II.1.1 Eltern 
In die Studie wurden Eltern eingeschlossen, deren Kind von der KKIP betreut wur-
de und die ihr Einverständnis zur Teilnahme erklärten. Der Teilnahme und Einver-
ständniserklärung ging in jedem Fall eine Information durch eine betreuende 
KKIP- Ärztin, sowie eine schriftliche Information der teilnehmenden Familien vo-
raus. Wenn möglich sollten beide Elternteile, zumindest aber der Elternteil, der mit 
der Betreuung und Pflege des Kindes am meisten betraut war, in die Evaluation 
einbezogen werden.  
II.1.2 Kinder 
Voraussetzung für die Teilnahme der Kinder und Jugendlichen an der Studie wa-
ren die Betreuung in ihrer palliativen Situation durch die KKIP und eine ausrei-
chende Sprach- und Einsichtsfähigkeit, weshalb erst Kinder um das sechste Le-
bensjahr  einbezogen werden konnten (vgl. I.2.1.). Weiterhin eingeschlossen in die 
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Studie wurden Geschwister betroffener Kinder, welche im geeigneten Alter waren 
und an der Studie teilnehmen wollten. Der Teilnahme mussten eine schriftliche 
Einverständniserklärung der Kinder, sowie deren Eltern zur Befragung vorausge-
hen. Alle Kinder und Jugendlichen und die teilnehmenden Geschwister erhielten 
vorab ein eigens für sie vorbereitetes Informationsblatt und Einverständniserklä-
rungen, die den Inhalt, Ablauf und den Zweck der Untersuchung erklärten. Von 
einer Teilnahme ausgeschlossen waren Kinder, die an schweren kognitiven Defizi-
ten oder einer akut psychiatrischen Erkrankung litten. Weiterhin wurde kein Kind in 
die Untersuchung eingeschlossen, dessen momentaner Gesundheitszustand sich 
akut verschlechterte. 
II.2 Instrumente  
II.2.1  Eltern 
Die Datenerhebung erfolgte nach Erfassung der soziodemographischen Daten 
anhand von zwei Selbstratingfragebögen (BSI und SMiLE, vgl. Anhang) und ei-
nem halb–strukturierten offenen Interview zum Thema Lebenssinn (vgl. Anhang). 
Nahmen beide Elternteile an der Untersuchung teil, so wurde die Befragung ge-
trennt durchgeführt. Jeder Befragte sollte zu Beginn den BSI und folgend den 
SMiLE bearbeiten. Im Anschluss an das Bearbeiten der Fragebögen fand das In-
terview statt. Zum Schluss der Untersuchung wurden die Eltern gebeten, jeweils 
auf einer Skala (Numeric rating scale NRS) von 0 (überhaupt nicht belastend) bis 
10 (äußerst belastend) sowie 0 (überhaupt nicht hilfreich) bis 10 (äußerst hilfreich) 
anzugeben, wie belastend bzw. wie hilfreich sie die Teilnahme an der Studie emp-
funden hatten.  
II.2.1.1 Brief Symptom Inventory (BSI) 
Zur Erhebung der Symptombelastung der teilnehmenden, ein schwer erkranktes 
Kind betreuenden Eltern, wurde der Brief Symptom Inventory (BSI) eingesetzt. Der 
BSI ist ein Selbstbeurteilungsverfahren, mit dem mittels 53 Items Belastungen in 
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neun Bereichen abgefragt werden. Diese Skalen sind: Somatisierung (SOMA), 
Zwanghaftigkeit (ZWAN), Unsicherheit im Sozialkontakt (UNSI), Depressivität 
(DEPR), Ängstlichkeit (ANGS), Aggressivität/Feindseligkeit (AGGR), Phobische 
Angst (PHOB), Paranoides Denken (PARA) und Psychotizismus (PSYC). Vier zu-
sätzliche Items fragen unspezifische Beschwerden ab (Appetit, Einschlafschwie-
rigkeiten, Gedanken an den Tod/Suizid, Schuldgefühle). Der GSI (Global Severity 
Index) misst die grundsätzliche psychische Belastung, der PSDI (Positive Symp-
tom Distress Index) misst die Intensität der Antworten und der PST (Positive 
Symptom Total) gibt Auskunft über die Anzahl der Symptome, bei denen eine Be-
lastung angegeben wurde. Für die deutsche Fassung liegen nicht-repräsentative 
Normstichproben von gesunden Erwachsenen und Studierenden, sowie Stichpro-
ben von chronisch niereninsuffizienten, HIV-infizierten und sehbeeinträchtigten 
Patienten vor. Für diese Studie werden die Normen der gesunden Erwachsenen 
(N=600) herangenommen, um übermäßige Belastungen der Eltern abzuschätzen. 
II.2.1.2 Schedule for Meaning in Life Evaluation (SMiLE) 
Der SMiLE ist ein Instrument zur Erfassung des individuell erfahrenen Lebens-
sinns. In der Einführung wird das Konstrukt Lebenssinn zum besseren Verständnis 
für den Befragten umschrieben als „Bereiche, die einem wichtig sind, Halt geben 
und dem Leben Bedeutung verleihen“ (vgl. Anhang). Auch wird darauf hingewie-
sen, dass es keine richtigen und falschen Antworten gibt. Die Befragten geben 
anschließend ohne Vorgabe Bereiche an, die für sie sinnstiftend sind. 
Danach wird jeder genannte Bereich (w
1
...w
n
) auf einer siebenstufigen Adjektiv-
skala von 0 „nicht wichtig“ bis 7 „äußerst wichtig“ in seiner Wichtigkeit eingestuft. 
Aus der Gewichtung der einzelnen Bereiche wird der Wichtigkeitsindex (Index of 
Weighting, IoW) berechnet (siehe Formel A), welcher die durchschnittliche Ge-
wichtung der sinngebenden Bereiche angibt. Der IoW reicht von 0 bis 100, wobei 
höhere Scores eine höhere Wichtigkeit widergeben. Da die Antwortskala mit „et-
was wichtig“ beginnt,  wurde die Untergrenze auf 20 anstatt 0 festgelegt.  
Abschließend beurteilt der Proband seine momentane Zufriedenheit mit jedem 
Bereich (s1...sn) auf einer siebenstufigen Likert-Skala von -3 „sehr unzufrieden“ bis 
+3 „sehr zufrieden“ (Schritt 3: momentane Zufriedenheit). Der Zufriedenheitsindex 
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(Index of Satisfaction, IoS (siehe Formel B)) gibt die durchschnittliche Zufrieden-
heit oder Unzufriedenheit des Probanden mit den individuellen Sinnbereichen an. 
Um einen deutlichen IoS von 0 bis 100 zu erhalten, werden die einzelnen Anga-
ben zur Zufriedenheit (si) umgerechnet (s’i). „Sehr unzufrieden“ (si = -3) entspricht 
s’i = 0, „sehr zufrieden“ (si = +3) entspricht s’i = 100 mit den dazwischen liegenden 
Stufen 16,7 (-2), 33,3 (-1), 50 (0), 66,7 (1) und 83,3 (2). Höhere IoS-Scores geben 
mehr Zufriedenheit an.  
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Aus der Wichtigkeit und Zufriedenheit der einzelnen Bereiche lässt sich als SMiLE 
Gesamtindex der Index of Weighted Satisfaction (IoWS, siehe Formel C) ermitteln. 
Der IoWS reicht von 0 bis 100, wobei niedrige Werte ein geringes und hohe Werte 
ein hohes Maß an Lebenssinn anzeigen. Die Wichtigkeit und Zufriedenheit eines 
einzelnen Bereichs sind unabhängige Größen und können sich auch unabhängig 
voneinander verändern. Ein eher unwichtiger Bereich, mit dem ein Proband unzu-
frieden ist, hat weniger Auswirkung auf den individuellen Lebenssinn als ein sehr 
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wichtiger Bereich, mit dem der Proband unzufrieden ist. Die verschiedenen Aus-
prägungen von Wichtigkeit und Zufriedenheit werden im IoWS berücksichtigt. 
II.2.1.3 Adaption des SMiLE zur Erfassung von Lebenssinn bei Kindern 
Da der SMiLE nur für die Anwendung bei Erwachsenen validiert wurde, wurde für 
die vorliegende Untersuchung von Lebenssinn bei Kindern der SMiLE zunächst in 
eine kindgerechte Form adaptiert. In Zusammenarbeit mit einer erfahrenen Kin-
derpsychotherapeutin wurden verschiedene Möglichkeiten und Materialien, wie 
verschiedene Kinderbücher zur kindgerechten Arbeit zum Thema Lebenssinn ge-
prüft. Zur Erfragung der individuellen Sinnbereiche wurde die Frage nach dem, 
was im Leben am wichtigsten ist, sowohl für Kinder als auch für Jugendliche als 
geeignet angesehen (vgl. dazu auch (Taylor & Ebersole, 1993)). Diese Frage soll-
te nun für die Kinder nochmals zugänglicher gemacht werden, indem sie in dem 
Spiel „Ich packe meinen Koffer“ verarbeitet wurden. Mit folgender Instruktion sollte 
die Frage beantwortet werden: 
„Stell Dir vor, Du gehst auf eine lange, lange Reise zu einer einsamen Insel und 
kannst alles, was Dir besonders wichtig ist, in einem Koffer mitnehmen. Wen oder 
was würdest Du einpacken?“ 
Mit dieser Frage sollte den Kindern nicht nur die Möglichkeit gegeben werden, die 
wichtigsten Dinge zu nennen, sondern mit der Darstellung einer langen Reise und 
dem Verbleib auf einer einsamen Insel sollte den Kindern auch verdeutlicht wer-
den diese Dinge, Personen oder Tätigkeiten zu nennen, die sie in ihrem Leben 
nicht vermissen möchten, weil diese Dinge ihnen Kraft geben und sinnstiftend 
sind. 
Je nach Altersstufe konnten die Kinder die von ihnen gewählten Dinge malen oder 
aufschreiben und anschließend in einen Koffer legen. 
Die im SMiLE gebrauchten Skalen zur Bewertung der Wichtigkeit und der Zufrie-
denheit mit den genannten Bereichen wurden ebenso in die Evaluation mit den 
Kindern übernommen. So wurde die Wichtigkeit der genannten Bereiche von den 
Kindern im Gespräch mit ihnen erfragt, indem die Kinder eine Reihenfolge der ein-
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zupackenden Dinge nennen sollten. Die Kinder sollten zuerst den allerwichtigsten 
Inhalt nennen, schließlich die anderen Dinge.  
Die Zufriedenheit sollte bei den Kindern mit der Frage „ Wie geht es Dir damit?“ 
erarbeitet werden.   
II.2.1.4 Interviews mit den Eltern 
Mittels halb-strukturierter, offener Interviews mit den Eltern wurde erfasst, welche 
gegenseitigen Einflüsse zwischen dem Lebenssinn der Eltern und der Bewältigung 
ihrer schweren Lebenssituation bestehen und welche Ressourcen und sinnstiften-
den Bereiche besonders bedeutend sind. Außerdem, wie sich der individuelle Le-
benssinn auf die extreme Belastungssituation auswirkt oder sich verändert. Alle 
Interviews fanden in Einzelgesprächen jeweils alleine mit dem teilnehmenden El-
ternteil statt, sodass jedem Teilnehmer die Möglichkeit eines offenen und individu-
ellen Gesprächs (Rosenblatt, 1995) gegeben werden konnte. 
Im ersten Teil des Interviews wurden den Eltern offene Fragen zum Thema Hilfe 
und Unterstützung in der Bewältigung ihrer Situation gestellt, wie z. B. Was ist hilf-
reich und unterstützend für Sie und in welcher Weise? Was gibt Ihnen Halt und 
Kraft? Gibt es persönliche Ressourcen? Gibt es Dinge, auf die Sie im Alltag immer 
wieder zurückgreifen können? (vgl. Anhang). Hier waren auch die praktischen As-
pekte der Unterstützung in der Betreuung des Kindes von Interesse. 
Im zweiten Schritt wurde konkret auf die im SMiLE von den Eltern genannten Le-
benssinn sinnstiftenden Bereiche eingegangen. Es wurde erfragt, wie der genann-
te Bereich Sinn gibt, ob er für den Befragten als stützend empfunden wird und ob 
sich im Verlauf der Erkrankung und Pflege des erkrankten Kindes dieser Bereich 
verändert hat. Allgemein wurde erarbeitet, ob im Verlauf der Erkrankung Bereiche 
hinzugekommen oder weggefallen sind und ob Bereiche an Bedeutung gewonnen 
oder verloren haben. Die Frage, wie es den Befragten mit den Veränderungen 
ergehe, schließt den zweiten Teil des Interviews ab (vgl. Anhang) 
Im dritten Teil wurde Allgemeines zum Thema Lebenssinn und besonders die 
ganz persönlichen Aspekte von Lebenssinn erfragt, wie z. B. Was bedeutet für Sie 
Lebenssinn? Gibt es konkrete Situationen, in denen Sie Sinn erleben? Besonders 
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beachtet werden sollten auch die Veränderungen und Auswirkungen der Pflege 
des kranken Kindes auf das Sinnerleben (vgl. Anhang). 
Abschließend zum Interview wurden die Eltern nach ihrer Belastung durch das 
Gespräch befragt und es wurde ihnen Raum gegeben, eigene Fragen und The-
men auszuführen. 
Alle Interviews wurden auf Tonband aufgezeichnet und vollständig transkribiert, 
wofür die Eltern ihr gesondertes Einverständnis geben mussten. 
II.2.2 Kinder 
Das komplexe Thema Lebenssinn wurde für die Evaluation mit den Kindern und 
Jugendlichen für zwei Altersstufen (6-10 Jahre und 11-17 Jahre, vgl. Anhang) ge-
trennt vorbereitet. Um sich der Thematik des Gespräches zu nähern und den Kin-
dern einen Anstoß für Gedanken zum eigenen Dasein und Leben zu geben, wurde  
den Teilnehmenden in beiden Altersstufen eine dreiminütige Filmsequenz mit dem 
Titel Warum bin ich auf der Welt – die große Frage (Maiwald, 2006) aus der Kin-
derfilmreihe Sendung mit der Maus gezeigt. In den Anlehnung an das Kinderbuch 
„Die große Frage“ (Erlbruch, 2009) stellt in dieser gezeichneten Filmsequenz ein 
Kind die Frage „Warum bin ich auf der Welt“ und verschiedene Personen und Tie-
re geben dem Kind ihre Antworten.  
Anschließend wurden die teilnehmenden Kinder und Jugendlichen nach ihren Ge-
danken zur Frage „Warum bin ich auf der Welt“ befragt.  
Adaptiert an den SMiLE, wurden die Kinder im nächsten Schritt gebeten, Dinge, 
die ihnen besonders wichtig sind, mit folgender Instruktion zu nennen:  
„Stell Dir vor, Du gehst auf eine lange, lange Reise zu einer einsamen Insel und 
kannst alles, was Dir besonders wichtig ist, in einem Koffer mitnehmen. Wen oder 
was würdest Du einpacken? Wenn Du magst, kannst Du das alles auf einen Zettel 
malen oder schreiben und in den Koffer legen.“  
Neben Malmaterial wie Papier, Buntstifte und Wachsmalkreiden, stand ein kleiner 
Koffer, in der Art eines Puppenkoffers, bereit, in den die Zettel gelegt werden 
konnten und die Kinder und Jugendlichen wurden im Anschluss gebeten, die Din-
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ge im Koffer zu zeigen und darüber zu sprechen. Darin wurden sie durch Fragen, 
wie „Warum ist das wichtig?“, „Was bedeutet das für dich?“ und „Wann ist das 
wichtig?“ geleitet.  
Weiter sollten die Kinder ihre Zufriedenheit mit den genannten Dingen, ausge-
drückt durch die Frage „Wie geht es Dir damit?“, verdeutlichen.  
Eine Abstufung in der Wichtigkeit der genannten Dinge wurde durch folgende In-
struktion erreicht: „Wenn der Koffer nun etwas zu klein ist für all die Dinge, die Du 
eingepackt hast…“ Die Kinder sollten in der Folge nur das einpacken, was unbe-
dingt in den Koffer gehörte und das Wichtigste von Allem war. 
Zum Abschluss der Evaluation wurde den Teilnehmern noch Raum gegeben, Ei-
genes anzumerken und Fragen zu stellen, außerdem wurde die Belastung durch 
das Gespräch erfragt (vgl. Anhang). 
Zusätzlich zum oben Beschriebenen wurde der Leitfaden für die Altersstufe der 
11- bis 17-jährigen durch weitere Aspekte ergänzt. Dies war das Thema „Was 
macht Mut und gibt mir Kraft?“. Es wurde erfragt, ob es Dinge gibt, die gerade an 
schlechten Tagen Mut machen oder Dinge, die besonders Kraft geben (vgl. An-
hang). 
Alle Gespräche mit den Kindern und Jugendlichen wurden ebenfalls auf Tonband 
aufgezeichnet und vollständig transkribiert. 
II.3 Ziele der Evaluation 
In der Evaluation von Lebenssinn der Eltern waren besonders die verschiedenen 
Aspekte von Lebenssinn von Interesse. Es sollte untersucht werden, in welcher 
Weise Eltern in ihrer zum Teil äußert schwierigen und erschöpfenden Tätigkeit der 
Pflege ihres unheilbar kranken Kindes für ihr Leben Sinn finden und welche Hilfe-
stellung dafür gegeben werden können. Daher waren auch persönliche Ressour-
cen der Eltern sowie spirituelle Erfahrungen der Eltern Gegenstand der Interviews. 
Weiterhin sollte auch auf psychische und somatische Auswirkungen der Pflege 
geachtet werden. 
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Die Evaluation mit den Kindern verfolgte im Grunde ähnliche Ziele wie die Evalua-
tion der Eltern. Es sollten die verschiedenen Aspekte von Lebenssinn der schwer 
erkrankten Kinder und deren Geschwister herausgestellt werden. Weiterhin sollte 
der für Erwachsene validierte SMiLE in kindgerechte Form adaptiert und seine 
Anwendbarkeit für eine Stichprobe von Kindern und Jugendlichen untersucht wer-
den. Die erstmalige Überprüfung der Durchführbarkeit der Untersuchung bei 
schwerst erkrankten Kindern und Jugendlichen, die Überprüfung der Übertragbar-
keit auf die SMiLE- Skala und die Erhebung der subjektiv empfundenen Belastung 
durch die Untersuchung, verleihen dieser Querschnittsstudie einen Pilotcharakter. 
Ziel ist es, neue Fragestellungen und Hypothesen v. a. zu lebenssinnbasierten 
Unterstützungsmöglichkeiten und Hilfestellungen für die betroffenen Kinder und 
deren Familien zu entwickeln.  
II.4 Auswertung und Statistik 
II.4.1 Quantitative Daten 
Für die Auswertung wurde das Statistikprogramm SPSS (Statistical Package for 
Social Sciences) Version 18 verwendet. 
Zur Darstellung der deskriptiven Parameter wurden Maße der zentralen Tendenz 
(arithmetisches Mittel, Median) und Dispersion (Standardabweichung, Mini-
mum/Maximum) ermittelt. In der Ergebnisdarstellung wurden hierfür die gebräuch-
lichen Abkürzungen verwendet: Mittelwert (M), Median (Md), Standardabweichung 
(SD), Anzahl (n). Zur Erhebung demographischer Parameter wurden Kreuztabel-
len hinzugezogen. 
Da die Daten nicht normverteilt waren (Kolmogorov-Smirnov-Test), wurden nonpa-
rametrische Verfahren verwendet. Die Überprüfung von Zusammenhängen erfolg-
te mittels des Rangkorrelationskoeffizienten nach Spearman, welcher lediglich 
ordinalskalierte Daten voraussetzt und auch bei nicht normalverteilten Daten ein-
gesetzt werden kann.  
Das Signifikanzniveau wurde a priori auf p=.05 festgelegt.  
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Für die Unterschiede in den SMiLE- Scores, sowie in der Wichtigkeit und Zufrie-
denheit der Lebenssinn Bereiche wurden unter Einbeziehung des Alters und des 
Geschlechts lineare Modelle für den Vergleich zwischen Eltern und einer Norm-
stichprobe bzw. einer Stichprobe von Palliativpatienten erstellt. Der Regressions-
koeffizient B wurde darin errechnet. 
Die Wahrscheinlichkeit der Nennung von einzelnen Bereichen wurde mit der binär- 
logistischen Reggressionsanalyse dargestellt. Dabei bezeichnet Exp B das Chan-
cenverhältnis für die Wahrscheinlichkeit einer Nennung einer bestimmten Lebens-
sinnkategorie.  
II.4.2 Interviews mit den Eltern 
Alle Interviews wurden auf einem Tonband aufgezeichnet und nach standardisier-
ten Regeln transkribiert, anschließend anonymisiert und mit einer Nummer verse-
hen, sodass kein Rückschluss auf die Personen des Interviews gezogen werden 
konnte.  
Die Auswertung der Interviews wurde nach den Regeln der qualitativen zusam-
menfassenden Inhaltsanalyse nach Mayring (Mayring, 2008) durchgeführt. Jede 
Aussage eines Interviews wurde zuerst paraphrasiert, also in eine knappe, nur auf 
den Inhalt beschränkte Form überführt. Dabei wurden nicht- inhaltstragende, aus-
schmückende und sich wiederholende Textbestandteile herausgenommen. Alle 
Paraphrasen wurden auf eine einheitliche Sprachebene übersetzt und in eine 
grammatikalische Kurzform gebracht. Im nächsten Schritt, den Mayring als Gene-
ralisierung beschreibt (Mayring, 2008), wurden alle Gegenstände und Aussagen 
der Paraphrasen zu einer nächsten verallgemeinerten Aussage zusammenge-
fasst. Entstanden in diesem Schritt gleiche generalisierte Aussagen, so wurde nur 
eine dieser Aussagen in den Auswertungsprozess übernommen. Paraphrasen, die 
sich nicht generalisieren ließen, wurden wörtlich übernommen. Paraphrasen mit 
gleichem Inhalt, aber mehreren Aussagen, wurden zusammengefasst. 
Im Anschluss erfolgte die Zuteilung der so entstandenen generalisierten Aussagen 
zu Unterkategorien, welche in die Hauptkategorien Ressourcen, Sinnstiftende Be-
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reiche, Bedeutung von Lebenssinn und Veränderungen durch die Krankheit des 
Kindes gegliedert wurden. 
Jede einzelne Unterkategorie wurde inhaltlich beschrieben und mit einem sog. 
Ankerbeispiel versehen, einer Aussage eines Interviewteilnehmers, die den Inhalt 
der Kategorie genau beschreibt. Nach dem ersten Schritt der Kategorienbildung 
wurde überprüft, ob das entstandene Kategoriensystem das Ausgangsmaterial 
repräsentiert. 
Im nächsten Schritt erfolgte, wenn inhaltlich möglich, die Zusammenlegung von 
Kategorien und deren Aussagen. Alle Kategorien wurden im letzten Schritt zu 
Hauptthemen zusammengefasst, welche im Kapitel der Ergebnisse explizit darge-
stellt werden. 
II.4.3 Interviews mit den Kindern  
Die Interviews mit den Kindern wurden ebenfalls auf Tonband aufgezeichnet und 
transkribiert, anschließend anonymisiert und mit einer Nummer versehen, sodass  
kein Rückschluss auf das interviewte Kind gezogen werden konnte. 
Aufgrund der geringeren Anzahl der interviewten Kinder und der kürzeren Antwor-
ten und Aussagen der Kinder konnten bei kleiner Textmenge die Inhalte der Kin-
derinterviews in einem Schritt zusammengefasst werden. Alle Aussagen wurden - 
soweit möglich - in die Gruppen zusammengefasst und so präsentiert. 
Im Anhang werden die Bilder der Kinder angefügt, die den Inhalt des Koffers deut-
lich erkennen lassen. 
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III. Ergebnisse 
III.1 Quantitative Ergebnisse der Elternevaluation 
III.1.1 Beschreibung der Stichprobe 
In die Befragung konnten 17 Eltern (10 Mütter und 7 Väter) aus insgesamt 10 Fa-
milien eingeschlossen werden. Die Familien wurden von den Ärztinnen der KKiP 
ausgewählt und ihr Einverständnis zur Teilnahme erfragt. Keine der ausgesuchten 
Familien lehnte die Teilnahme an der Untersuchung ab. 
Eingeschlossen in die Studie wurden ausschließlich Eltern, die ihr schriftliches 
Einverständnis erklärt hatten. Als explizite Ausschlusskriterien galten unzu-
reichende Deutschkenntnisse, schwere kognitive Defizite oder eine akute psychi-
atrische Erkrankung.  
Die soziodemographischen Merkmale der Stichprobe sind in Tabelle 2 zusam-
mengefasst, die Erkrankungen der Kinder sind in Abbildung 1 dargestellt.  
 
Tabelle 2: Soziodemographische Merkmale der Stichprobe (n= 17) 
  Eltern (n = 17) 
Alter (Jahre) 
 
 
Geschlecht (%) 
 
Familienstand (%) 
 
M (SD) 
Range 
 
männlich 
weiblich 
verheiratet 
getrennt 
40 (6) 
30 - 53 
 
41 
59 
82 
18 
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Arbeit (%)        
 
 
Konfession (%)                  
angestellt 
selbstständig 
Hausarbeit 
katholisch 
evangelisch 
keine Konfession 
53 
18 
29 
82 
6 
12 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Abbildung 1: Erkrankungen der Kinder  
 
20%
20%
20%
40%
Perinatale Schädigungen
Angeborene Erkrankungen
Onkologische Erkrankungen
Neurologische Erkrankungen
%= Verteilung der Erkrankungen in Prozent 
 III Ergebnisse 33 
 
III.1.2 Sinnerfahrung in der pädiatrischen Palliativmedizin 
Die von den Eltern genannten, sinnstiftenden Bereiche wurden bei Auswertung 
Kategorien zugeordnet, die in einer repräsentativen, deutschlandweiten SMiLE- 
Untersuchung erhoben wurden (Fegg, et al., 2007). Die Ergebnisse werden in Ta-
belle 3 mit dem jeweiligen Mittelwert für die Wichtigkeit und Zufriedenheit darge-
stellt. Dabei wurde für den Wert der Wichtigkeit eine Skala von 0 („überhaupt nicht 
wichtig“) bis 7 („äußerst wichtig“) sowie für den Wert der Zufriedenheit eine Skala 
von -3 („überhaupt nicht zufrieden“) bis +3 („äußerst zufrieden“) (vgl. II.2.1.2) an-
gesetzt.  
 
Tabelle 3: Lebenssinn-Kategorien der Eltern (n= 17) 
 N % W 
 
M (SD) 
S 
 
M (SD) 
Familie 
Partner 
Freunde 
Beruf 
Freizeit 
Spiritualität 
Zufriedenheit 
Natur 
Hedonismus 
17 
8 
10 
6 
6 
5 
2 
3 
2 
100 
47 
59 
35 
35 
29 
12 
18 
12 
6,7(0,6) 
6,3(0,5) 
5,2(1,1) 
4,8(1,2) 
4,6(1,9) 
4,5(0,6) 
6,0(1,4) 
5,3(0,6) 
4,5(0,7) 
1,7(1,6) 
1,4(1,4) 
1,9(0,8) 
1,7(0,8) 
1,7(1,0) 
1,2(0,8) 
0,0(1,4) 
0,3(2,1) 
0,0(1,4) 
N= Anzahl der Nennungen innerhalb einer Kategorie; %= Prozentuale Nennungshäufigkeit der 
Kategorie; M= Mittelwert; (SD)= Standardabweichung; W= Wichtigkeit im Bereich; S= Zufriedenheit 
im Bereich 
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Es wurden für die einzelnen Lebenssinnbereiche keine Bonferoni-Korrekturen 
durchgeführt. Diese statistische Vorgehensweise unterstreicht den explorativen 
Charakter der vorliegenden Berechnungen. 
  
Nach der Erhebung der Wichtigkeit und Zufriedenheit der einzelnen lebenssinnstif-
tenden Bereiche wurden die SMiLE- Scores IoW für die Wichtigkeit, IoS für die 
Zufriedenheit und IoWS für die gewichtete Zufriedenheit der Lebenssinnbereiche 
berechnet (vgl. II.2.1.2).  
Die Auswertung der SMiLE- Scores der Eltern ergibt folgende Ergebnisse. IoW 
(Index of Weighting) = 79,6± 13,1, IoS (Index of Satisfaction)= 75,3± 16,3, IoWS 
(Index of Weighted Satisfaction)= 76,0± 17,1 (vgl. Tabelle 7).  
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III.1.3 Psychische Belastung 
Die Symptombelastung der 17 teilnehmenden Eltern zeigt sich in folgenden dar-
gestellten Parametern des Brief Symptom Inventory (BSI). In Tabelle 4 wird das 
Ergebnis des Gesamtbelastungsindex (GSI), sowie die Ergebnisse der Un-
terskalen Angst, Somatisierung und Depression dargestellt.  
Weiterhin wurden T- Werte berechnet. Ein T- Wert beschreibt eine Transformation 
eines Mittelwertes von 50 mit einer Standardabweichung von 10. Dieser Wert ist 
folglich so beschrieben, dass sich zwei Drittel einer Stichprobe in dem Bereich von 
50 (10) befinden. Ein Drittel befindet sich unter oder über diesem Wert. So kann 
erst bei einer Abweichung über oder unter dem Wert 60 von Auffälligkeit gespro-
chen werden. Die hier berechneten T- Werte erlauben eine Aussage über klini-
sche Auffälligkeiten in den einzelnen Unterskalen.  
Der Mittelwert der T-Werte aller Befragten lag sowohl für den Gesamtbelastungs-
index, als auch für die Bereiche Angst, Somatisierung und Depression in einem 
klinisch unauffälligen Bereich (< 60). 
 
Tabelle 4: Symptombelastung der Eltern (n= 17) 
 BSI – Werte 
M (SD) 
T – Werte 
M (SD) 
GSI 
Angst 
Somatisierung 
Depression 
0,6 (0,5) 
0,5 (0,6) 
0,4 (0,5) 
0,6 (0,6) 
59,2 (11,1) 
55,1 (11,9) 
             55,5 (9,9) 
56,6 (9,7) 
GSI= Global Severity Index; M= Mittelwert; SD= Standardabweichung;  
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Folgendes Diagramm (Tabelle 5)  zeigt die Symptombelastung der einzelnen Teil-
nehmer. Dargestellt sind die T- Werte der einzelnen Teilnehmer in den Untergrup-
pen Angst, Somatisierung und Depression sowie des Gesamtbelastungsindex 
(GSI). 
 
Tabelle 5: Symptombelastung bei den einzelnen Teilnehmern 
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gsi= T-Wert Gesamtbelastungsindex; angst= T-Wert Angst; soma= T-Wert Somatisierung; depr= T-
Wert Depression; 
 
Auch wenn sich in den T- Werten der einzelnen Unterskalen in Tabelle 4 mit den 
angegebenen Mittelwerten unter 60 keine eindeutigen klinischen Auffälligkeiten für 
die Gesamtgruppe zeigen, so macht Tabelle 5 die individuelle Symptombelastung 
der einzelnen Teilnehmer sichtbar. Bei einzelnen Teilnehmern sieht man deutliche 
Auffälligkeiten in den einzelnen Unterskalen.   
 
 
 
 III Ergebnisse 37 
 
Tabelle 6 zeigt Vergleiche zwischen den SMiLE- Werten IoS für die Zufriedenheit 
der Eltern in den Lebenssinnbereichen und IoWS für die gewichtete Zufriedenheit 
der Eltern mit den T- Werten aus dem BSI der Eltern. 
 
Tabelle 6: Korrelationen zwischen SMiLE-Scores und T-Werten 
  IoS 
r                  p 
IoWS 
r                 p 
T- GSI 
T- Angst 
T- Somatisierung 
T- Depression 
   - 0,3              0,2 
 0,1              0,8 
 0,1              0,8 
       - 0,5              0,07 
       - 0,3              0,3 
         0,1              0,7 
         0,1              0,6 
       - 0,4              0,07 
GSI= Global Severity Index; r= Korrelation nach Spearman; p= Signifikanz mit Signigikanzniveau 
p≤ 0,05; IoS= SMiLE- Score Zufriedenheit; IoWS= SMiLE- Score der gewichteten Zufriedenheit.  
 
Es ergeben sich in Tabelle 6 Hinweise für einen möglichen, wohl aufgrund der ge-
ringen Stichprobengröße schwachen Zusammenhang der im BSI gemessenen 
Depression mit der Zufriedenheit sowie der gewichteten Zufriedenheit mit den Le-
benssinnbereichen. Diese mögliche Korrelation ist  negativ, d.h. eine niedrige Zu-
friedenheit in den sinnstiftenden Bereichen korreliert mit einem höheren T- Wert 
für Depression. 
III.1.4 Vergleich mit anderen Stichproben 
Im Folgenden sollen die erhobenen SMiLE- Ergebnisse der Elternevaluation mit 
der repräsentativen deutschlandweiten SMiLE- Untersuchung (M. Fegg, et al., 
2007) sowie einer Untersuchung an einer Patientenstichprobe (Patienten der Pal-
liativstation und der ALS- Ambulanz des Klinikums Großhadern sowie Patienten 
einer Palliativstation in Lausanne) (M. Fegg, et al., 2010) verglichen werden.  
38  III Ergebnisse 
 
In den soziodemographischen Vergleichen der einzelnen Stichproben ergab sich 
kein signifikanter Unterschied in der Geschlechterverteilung. Erwartungsgemäß 
zeigte sich jedoch ein signifikanter Unterschied in der Altersverteilung, sowohl der 
Elternstichprobe gegenüber der Patientenstichprobe, als auch der Eltern gegen-
über der Normstichprobe.  
So verteilte sich das Alter der Eltern in den Altersstufen zwischen 30 bis 59 Jah-
ren, während sich die Probanden der Normstichprobe und der Palliativpatienten in 
den Altersstufen zwischen 16 bis über 70 Jahren verteilten.  
 
Tabelle 7: SMiLE-Scores der Stichproben mit den Effektstärken 
 Eltern 
(n = 17) 
M (SD) 
Patienten 
(n = 244) 
M (SD)          d 
Normstichprobe 
(n = 977) 
M (SD)          d 
IoW 
IoS 
IoWS 
79,6 (13,1) 
75,3 (16,3) 
76,0 (17,1) 
85,9 (9,8)       0,5 
73,9 (18,4)     0,1 
75,3 (18,2)     0,0 
85,5 (12,3)    0,5 
82,8 (14,6)    0,5 
83,3 (14,8)    0,5 
IoW= Index of Weighting; IoS= Index of Satisfaction; IoWS= Index of Weighted Satisfaction; M= 
Mittelwert; d= Cohens Effektstärke, jeweils im Vergleich der Eltern mit den Patienten bzw. 
Normstichprobe 
 
In Tabelle 7 zeigen sich deutlich niedrigere SMiLE- Scores der Eltern, teilweise 
gegenüber der Stichprobe der Palliativpatienten, aber besonders gegenüber der 
Normstichprobe.  
Aufgrund  der erheblichen Unterschiede in der Stichprobengröße waren die Unter-
schiede statistisch nicht signifikant, es wurden daher für die Vergleiche der einzel-
nen SMiLE- Scores die Effektstärken berechnet. 
Tabelle 7 zeigt jeweils die Effektstärke (Cohens d) der Vergleiche zwischen den 
SMiLE- Werten Eltern mit den SMiLE- Werten der Patienten und ebenso der Ver-
gleiche zwischen Eltern und Normstichprobe. 
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Dabei steht eine Effektstärke von d=0,2 für einen kleinen Effekt, d=0,5 zeigt einen 
mittleren Effekt und d=0,8 weist auf einen starken Effekt hin. 
Die beiden folgenden Tabellen 8 und 9 listen die einzelnen sinnstiftenden Berei-
che, die Häufigkeit ihrer Nennung sowie die Wichtigkeit und die Zufriedenheit in 
den einzelnen lebenssinnstiftenden Bereichen jeweils im Vergleich von Eltern und 
Patienten (Tab. 8) bzw. Eltern- und Normstichprobe (Tab. 9) auf.  
Es wurden binär- logistische Regressionen für den Vergleich zwischen Eltern und 
Patienten sowie Eltern- und Normstichprobe berechnet. Die Berechnung der binär- 
logistischen Regression lässt Aussagen über die Häufigkeit der Nennung einzel-
ner Bereiche im Vergleich zu. 
Wie beide Tabellen zeigen, nannten die Eltern im Vergleich zu den anderen bei-
den Stichproben die Bereiche Haus, Finanzen, Gesundheit und soziales Engage-
ment nicht. Wobei hier konkretisiert werden muss, dass sich der Bereich soziales 
Engagement in der SMiLE- Evaluation auf soziale Tätigkeiten außerhalb der Fami-
lie bezieht.  
Wie aus Tabelle 8 hervorgeht, ergaben sich keine signifikanten Unterschiede in 
der Häufigkeit der Nennung der Bereiche zwischen Eltern und Patienten.  
In Tabelle 9 wird deutlich, dass die Eltern im Vergleich zur Normstichprobe signifi-
kant häufiger die Bereiche Partner (p= 0,02) und Beruf (p= 0,04)  und Spiritualität 
(p= 0,0 i.e. p < 0,0001) nannten.  
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Tabelle 8: Lebenssinn-Kategorien der Eltern im Vergleich zu den Patienten und 
binär-logistischen Regressionen 
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Tabelle 9: Lebenssinn-Kategorien der Eltern im Vergleich zu der Normstichprobe 
und binär-logistischen Regressionen 
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Für den Vergleich zwischen den Eltern mit den Patienten sowie den Eltern mit der 
Normstichprobe wurden unter Einbeziehung der Variablen Alter und Geschlecht 
zudem lineare Modelle berechnet. Diese werden in Tabelle 10 für die SMiLE- Ge-
samtscores sowie in den Tabellen 11 und 12  für die Wichtigkeit und die Zufrie-
denheit in den einzelnen Lebenssinnbereichen dargestellt. 
 
 Tabelle 10: Lineare Modelle der SMiLE-Scores 
 Lineare Modelle SMiLE Scores 
Eltern↔ Patienten 
B (SD)                   p 
Eltern↔ Normstichprobe 
B (SD)                  p 
IoW 
IoS 
IoWS 
 3,6(3,0)                            0,2 
-3,7(5,4)                            0,5 
-3,1(5,9)                            0,6 
-6,4(3,0)                           0,04 
-6,4(3,6)                           0,08 
-6,6(3,8)                           0,07 
IoW= Index of Weighting; IoS= Index of Satisfaction; IoWS= Index of Weighted Satisfaction; B= 
Regressionskoeffizient; p= Signifikanz mit Signifikanzniveau p≤ 0,05; 
 
Unter Einbeziehung der Variablen Alter und Geschlecht der Stichproben lässt sich 
ein signifikanter Unterschied im SMiLE- Score der Wichtigkeit (IoW) der durch die 
Eltern genannten Lebenssinnbereiche im Vergleich zur Normstichprobe zeigen.  
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Tabelle 11: Lineares Modell der Wichtigkeit der Lebenssinn-Bereiche 
 
 
Lineares Modell Wichtigkeit 
Eltern↔ Patienten 
B (SD)                   p 
Eltern↔ Normstichprobe
B (SD)                   p 
Familie 
Partner 
Freunde 
Beruf 
Freizeit 
Haus 
Spiritualität 
Gesundheit 
Zufriedenheit 
Finanzen 
Natur 
Soz. Engagement 
Hedonismus 
-0,2(0,2)                    0,4 
 0,3(0,3)                    0,3 
 0,5(0,5)                    0,4 
-0,6(0,7)                    0,9 
 0,2(0,7)                    0,8 
-                                - 
-                                - 
-                                - 
0,6(0,6)                     0,3 
-                                - 
0,4(1,0)                     0,7 
-                                - 
2,5(1,1)                    0,03 
 0,07(0,3)                   0,8 
-0,2(0,3)                     0,5 
-0,6(0,4)                     0,09 
-0,6(0,6)                     0,3 
 0,06(0,7)                   0,9 
   -                                - 
-1,5(0,9)                    0,09    
   -                                - 
 0,1(0,1)                     0,9 
   -                                - 
-0,8(0,7)                     0,2 
   -                                - 
-1,2(1,0)                     0,3 
B= Regressionskoeffeizient; p= Signifikanz mit Signifkanzniveau p≤ 0,05; 
 
Betrachtet man die einzelnen Lebensinnbereiche getrennt, so zeigt sich unter Be-
rücksichtigung der Variablen Alter und Geschlecht lediglich für den  Bereich He-
donismus ein signifikanter Unterschied zwischen den Eltern und den Patienten 
Tab. 11). Wie auch aus Tabelle 8 hervorgeht, ist der Bereich Hedonismus für El-
tern von geringerer Wichtigkeit als für Patienten.  
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Tabelle 12: Lineares Modell der Zufriedenheit der Lebenssinn-Bereiche 
 
 
Lineares Modell Zufriedenheit 
Eltern↔ Patienten 
B (SD)                   p 
Eltern↔ Normstichprobe 
B (SD)                   p 
Familie 
Partner 
Freunde 
Beruf 
Freizeit 
Haus 
Spiritualität 
Gesundheit 
Zufriedenheit 
Finanzen 
Natur 
Soz. Engagement 
Hedonismus 
 0,07(0,4)                0,9 
 0,7(0,6)                  0,2 
-0,09(0,6)                0,9 
-0,9(1,1)                  0,4 
-0,9(0,8)                  0,3 
   -                               - 
   -                               - 
   -                               - 
 0,08(1,2)                1,0 
   -                               - 
 1,1(1,1)                  0,3 
   -                               - 
 0,1(2,1)                  1,0 
-0,7(0,2)                   0,007 
-0,9(0,4)                   0,02 
-0,2(0,3)                   0,5 
 0,4(0,7)                   0,5 
 0,1(0,5)                   0,8 
   -                                - 
-1,0(0,5)                   0,05 
   -                                - 
-2,0(1,0)                   0,06 
   -                                - 
-2,2(0,6)                   0,000 
   -                                - 
-1,5(1,1)                   0,2 
B= Regressionskoeffizient; p= Signifikanz mit Signifkanzniveau p≤ 0,05; 
 
Tabelle 12 zeigt hingegen signifikante Unterschiede im Vergleich mit der Norm-
stichprobe bezüglich der Zufriedenheit der Eltern mit den Lebenssinnbereichen 
Familie, Partnerschaft, Spiritualität und Natur. Wie aus Tabelle 9 hervorgeht, er-
geben sich höherer Werte für die Zufriedenheit der Normstichprobe in diesen Be-
reichen.  
 III Ergebnisse 45 
 
III.1.5 Belastung der Eltern durch die Untersuchung 
Am Ende der Befragung wurden anhand von zwei numerischen Skalen von 0 bis 
10 (0= überhaupt keine Belastung, 10= stärkste Belastung) die durch die Befra-
gung ausgelöste Belastung sowie mögliche hilfreiche Aspekte (0= überhaupt nicht 
hilfreich, 10= sehr hilfreich) überprüft. Die Teilnehmer empfanden die Gespräche 
wenig belastend (Mittelwert M= 1,3±(2,7)), allerdings mit einem Mittelwert von M= 
4,8±(2,5) auch nur mäßig hilfreich.  
III.1.6 Qualitative Ergebnisse der Interviews 
In der Auswertung der Interviews, welche, wie bereits beschrieben, nach den Re-
geln der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring vorgenommen wurde, wurde 
das Material zunächst nach den Hauptkategorien Ressourcen, sinnstiftende Be-
reiche, Bedeutung von Lebenssinn und Veränderungen durch die Krankheit des 
Kindes gegliedert. Die Festlegung dieser Hauptkategorien wurde durch die bereits 
im Vorfeld der Interviews festgelegten Evaluations- Schwerpunkte formell im Inter-
viewleitfaden der Eltern (vgl. Anhang) festgelegt und spiegelte die inhaltlichen 
Hauptschwerpunkte der Evaluation wieder. Ausgangspunkt der Evaluation zum 
Lebenssinn waren die von den Eltern selbst gewählten lebenssinnstiftenden Be-
reiche des SMiLE. Im Vorfeld wurde den Eltern mit Fragen nach Ressourcen die 
Möglichkeit gegeben, hilfreiche und notwendige Aspekte in ihrem Leben mit einem 
kranken Kind aufzuzeigen. Diese Aspekte beziehen sich wie folgend dargestellt 
mehr auf praktische Gesichtspunkte und Unterstützung. Sie sind keine Inhalte zu 
lebenssinnstiftenden Bereichen. Jedoch wurde gerade dieser Bereich von den 
Interviewteilnehmern häufig und ausführlich angesprochen und gibt damit inhalt-
lich wichtige Hinweise auf Bedürfnisse von betroffenen Familien. Die Hauptkatego-
rie Ressource wurde daher den Aussagen zum Thema Lebenssinn in der Darstel-
lung der qualitativen Ergebnisse vorangestellt. 
Zur expliziten inhaltlichen Darstellung der angeführten Hauptkategorien wurden 
Unterkategorien für die einzelnen Hauptkategorien entwickelt. Für jede Hauptka-
tegorie, ebenso wie für die Unterkategorien wurde eine genaue inhaltliche Be-
46  III Ergebnisse 
 
schreibung festgelegt. So genannte Ankerbeispiele, d.h. Zitate der Interviews, 
welche die Unterkategorie beschreiben, unterstreichen jede Unterkategorie. Die 
generalisierten Aussagen der Eltern wurden anschließend inhaltlich passend den 
Unterkategorien zugeteilt. 
Zur Darstellung der hauptinhaltstragenden Aspekte wurden im letzten Schritt 
Hauptthemen abgeleitet. Zur Festlegung der Hauptthemen wurden die Hauptkate-
gorien mit ihren Unterkategorien inhaltlich betrachtet und auf Übereinstimmung 
und auf Zusammenfassbarkeit überprüft.  
So ergaben sich folgende Hauptthemen: 
Das Hauptthema Ressourcen, eine bereits beschriebene Hauptkategorie wurde 
als Hauptthema übernommen und stellt v.a. die Wichtigkeit der Unterstützung und 
Hilfe für die Familien im täglichen Alltag heraus.  
Sinnstiftenden Aspekte  für die Eltern im Hinblick auf Beziehungen zum Beispiel 
innerhalb der Familie, zu Freunden oder dem Umfeld und deren Veränderungen, 
finden sich im Hauptthema Beziehungen.  
Die persönliche Entwicklung der Eltern und deren Veränderungen durch die Er-
krankung des Kindes werden in einem eigenen Hauptthema dargestellt.  
Aussagen zu Religion und Glauben, aber auch zu spirituellen Erfahrungen der 
Eltern, wurden im Hauptthema Spiritualität erfasst.  
Das Hauptthema Beruf erfasst inhaltliche Aussagen der Eltern zur Selbstverwirkli-
chung, aber auch Pflichterfüllung.   
In allen Hauptthemen wird auf die von den Eltern genannten sinnstiftenden Berei-
che  eingegangen. Ebenso werden in jedem Hauptthema die Veränderungen, wel-
che ein schwer krankes Kind in der Familie mit sich bringt, beschrieben und die 
persönlichen Konstrukte von Lebenssinn der Eltern dargestellt.  
Die Beschreibungen der einzelnen Hauptthemen entstanden durch die Inhalte der 
einzelnen Haupt- und Unterkategorien und sind folglich die Zusammenfassung der 
generalisierten Aussagen der Eltern in den Interviews. Zur Verdeutlichung der 
Hauptthemen werden die sog. Ankerbeispiele, also eine die jeweilige Kategorie 
beschreibende Aussage einzelner Eltern angeführt.  
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III.1.6.1 Ressourcen – Unterstützung im Leben mit einem kranken Kind 
Professionelle Betreuung durch ambulante Pflege- und Hospizdienste, ambulante 
Krankengymnastik, die ambulante hausärztliche und palliativmedizinischen Be-
treuung, die Möglichkeit einer dem kranken Kind gerechten Schule, sowie einer 
möglichen Heimunterbringung und die zur Verfügung stehenden Hilfsmittel stehen  
bei den Ressourcen im Vordergrund. Eine Mutter betont die Betreuung durch eine 
Psychologin. Diese Formen der Unterstützung bedeuten für die Familien eine Er-
leichterung, Regenerationsmöglichkeit und etwas zeitlichen Freiraum in der 
schwierigen Pflege des kranken Kindes. Weiterhin wird die liebevolle und vertraute 
Versorgung durch professionelle Helfer als gut und wichtig für das kranke Kind 
angesehen. 
Innerhalb der Familie können die Eltern auf die Hilfe der Verwandten sowie der 
Geschwister zurückgreifen. In der praktischen Unterstützung, wie der Führung des 
Haushaltes und der Versorgung der jüngeren Geschwister liegt die besondere Be-
deutung der verwandtschaftlichen Hilfe. Jedoch auch die Akzeptanz und Einglie-
derung des kranken Kindes als Familienmitglied durch die Geschwister und die 
Verwandtschaft, sowie die Möglichkeit für Gespräch und Austausch, werden als 
besonders hilfreich angesehen. Und „wenn man einen Partner hat, der da ist, der 
auch mal hinlangt und das Kind betreut (…)“ (Mutter A) wird die Pflege des Kin-
des, die hauptsächlich von den Müttern übernommen wird, von den Partnern der 
Mütter oder den Geschwistern unterstützt. 
Freunde und Nachbarn unterstützen wie die Verwandtschaft in praktischen Dingen 
des Alltags,  aber auch durch die Anteilnahme am Leben der Familien. Besonders 
betont werden auch die freundschaftlichen Kontakte mit anderen betroffenen Fa-
milien. Die Betreuung des kranken Kindes wird jedoch selten von Freunden und 
Bekannten übernommen, da diese mit den Anforderungen der Versorgung über-
fordert sind. 
Zeit für sich selbst und für die eigenen Interessen und ein persönlicher Freiraum 
werden von allen Eltern als besonders bedeutsam hervorgehoben. Zur Entspan-
nung, für die „andere Welt im Kopf“ ( Mutter A), aber auch zum Erhalt der Kräfte 
und der Vermeidung von Antriebslosigkeit und Erschöpfung werden von den El-
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tern Sport, wie z. B. das Tanzen und körperliche Aktivität in der Natur, wie die Gar-
tenarbeit genannt. Bewegung in der Natur, aber auch das Erleben von Natur und 
ihrer Vielfältigkeit, wird von den Eltern als besonders kraftspendend erfahren. Dies 
gilt auch für das Reisen, das jedoch für die Eltern in ihrer Aufgabe als Pflegende 
schwer umsetzbar ist. Auch künstlerisch - kreative Betätigungen, wie Malen, 
Handarbeiten, Musizieren und Schreiben sind ebenso wie die gesellschaftliche 
Einbindung im Vereinsleben, kulturelle Aktivitäten, Lesen und Meditation von Be-
deutung. Häufig wird der Wunsch nach mehr Zeit für eigene persönliche Freizeit 
genannt, ein Nichtstun, im Sinne vom Nichterledigen von Aufgaben, gelingt den 
Eltern jedoch nicht. Väter nennen auch den Beruf als ihr Hobby. 
„Es gibt immer wieder die schönen Momente auch am Tag, das ist so meine Le-
bensfreude.“ (Mutter B). Lebensfreude als Ressource im Alltag ist für eine Mutter 
eine hilfreiche Unterstützung. 
III.1.6.2 Sinnstiftend – Beziehungen und deren Veränderung 
„Es ist schon auch (…) eine Bereicherung mit einem kranken Kind zu leben.“ ( 
Mutter B). Dabei ist nicht nur die stete Sorge um das Leben des Kindes und die 
sehr anstrengende Pflege des Kindes eine Bereicherung. Auch das Erleben des 
Willens des kranken Kindes und der Kampf des Kindes um das eigene Leben ist 
ein sinnstiftender Aspekt, der den Eltern in ihrer täglichen Aufgabe auch Mut 
macht, wie eine Mutter erklärt: „…(Als) bekannt wurde, dass unsere Tochter so 
schwer krank ist und sie den Ärzten immer wieder bewiesen hat, es geht doch. 
Das gibt einem so immer wieder einen Schub.“  
Ebenso wie das kranke Kind als Mitglied der Familie, ist die Familie selbst kraftge-
bende Stütze für die Eltern. Eine glückliche und intakte Familie als Lebensbasis 
hat in ihrer Bedeutung in der Situation mit einem kranken Kind zugenommen und 
ist für die Eltern der am meisten sinngebende Lebensinhalt. Unterstützung und 
Besuche der Verwandtschaft, besonders aber auch gesunde Kinder zu haben und 
deren normale Entwicklung miterleben zu können, gibt den Eltern ebenso Sinn im 
Leben. Sorge und Verantwortung tragen für die Kinder und den Geschwistern trotz 
der schweren Umstände eine glückliche und normale Kindheit zu ermöglichen, ist 
für die Eltern sehr wichtig. Auch das Wissen um die Bedeutung, gesunde Kinder 
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zu haben und dass diese Kinder bleiben und da sind, wenn das kranke Kind stirbt, 
ist für die Eltern tröstlich, wie eine Mutter beschreibt: „Die Geschwister (helfen) 
natürlich auch, die gesunden Geschwister, für mich auf jeden Fall. Ich  könnte mir 
schon vorstellen, dass ich wesentlich größere Probleme hätte, wenn ich sozusa-
gen nur ein behindertes Kind hätte und keine gesunden Kinder dazu.“ (Mutter F). 
Eine Ehe, die dem Schicksal standhält und „zu wissen, dass man nicht alleine ist, 
dass einer da ist, der einen auffängt“ (Mutter C) gibt den Eltern Halt und Kraft. Die 
Bedeutung einer  Partnerschaft und zu wissen, „dass man zu zweit eigentlich sehr 
viel mehr als das Doppelte“ ist (Mutter D) wird von den Eltern betont, ebenso die 
Notwendigkeit für ein gemeinsames Leben mit dem Partner im Alltag immer wie-
der zu kämpfen, um den anderen nicht zu verlieren. 
Im weiteren Umfeld der Eltern sind besonders Freunde und eine gute intakte 
Nachbarschaft für die Eltern bedeutend. Und „(…) wenn der Tag mal gekommen 
ist, das Wissen, wir haben so viele Familien und Freunde, die einen auffangen.“ 
(Mutter B) also ein Umfeld zu haben, das etwas Abwechslung schafft, einen auf-
fängt mit Verständnis für die Situation und mit tatkräftiger Unterstützung, ist sinn-
stiftend für die Eltern. Freunde werden von den Eltern besonders als Zuhörer ge-
schätzt, mit denen ein offener Austausch und das Diskutieren auch von sehr 
schweren und bedrückenden Themen möglich ist. Daher betonen Eltern auch die 
im Laufe der Erkrankung und der damit verbundenen Klinikaufenthalte entstande-
nen sehr engen Freundschaften mit anderen betroffenen Familien.  
Veränderungen, welche die schwere Erkrankung eines Kindes mit sich bringt, tref-
fen im Besonderen die einzelnen Familienmitglieder und ihr Zusammenleben. Ein 
krankes Kind erschüttert das gewohnte Familienleben. Vor allem die älteren Ge-
schwister, die ebenso wie die Eltern bei der Erkrankung mit einer neuen Situation 
konfrontiert werden, wachsen unter schwereren Bedingungen auf. Denn „es ist 
halt schon so, dass die beiden gesunden Kinder sich immer so ihre Nische ge-
sucht haben.“ ( Mutter F). Eltern betonen, dass eine normale Kindheit für die ande-
ren Geschwister besonders wichtig, jedoch oft schwer zu ermöglichen ist.  
Im Freundeskreis der Familien, der wie oben beschrieben, einen wichtigen Be-
zugs- und Kontaktpunkt nach außen darstellt und dem sozialen Umfeld der Fami-
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lien werden Veränderungen besonders deutlich. Alle Teilnehmenden berichten 
von einer starken Verkleinerung des Freundeskreises, fehlendem Verständnis des 
Umfeldes und von dadurch erlebten Enttäuschungen. Die Aussage einer Mutter 
soll diese Problematik unterstreichen: „(…) seitdem (sie) krank war, war da schon 
eine Schwierigkeit da, in der Schule, im Kindergarten, in der Kontaktaufnahme im 
Kindergarten. Es waren viele Leute, die auch Scheu vor uns hatten, vor dem 
Thema behindertes Kind, problematische Familie. (…) Es ist halt manchmal auch 
schwierig, dass man nirgendwo hinpasst mit einem so stark behinderten Kind.“ 
(Mutter F). 
III.1.6.3 Sinnstiftend – Beruf, zwischen Pflicht und Selbstverwirklichung 
„Wenn meine Lebensaufgabe mal wegfällt, dass ich nicht hilflos alleine dastehe, 
sondern, (dass) ich noch einen zweiten Bereich habe, der mich fordert.“ ( Mutter 
A). Als eine weitere Lebensaufgabe, die das Gefühl vermittelt, gefordert zu wer-
den, ein Abschalten von den Anforderungen zu Hause und Kontakt zum normalen 
Alltag bietet, wird der Beruf als sinnstiftender Bereich erlebt. Auch der freund-
schaftliche Umgang mit den Kollegen und eine Aufgabe, die in allererster Linie 
Spaß macht und den Eltern nicht wie in der Pflege des erkrankten Kindes, die ma-
ximale Verantwortung abverlangt, wird besonders an der Ausübung einer berufli-
chen Tätigkeit geschätzt. Zudem wird die Ausübung des Berufes, besonders von 
den berufstätigen Müttern, als Möglichkeit gesehen, das eigene Leben zwischen 
allen Pflichten in der Familie nicht zu vergessen.  
Der Beruf steht jedoch auch im Spannungsfeld zwischen Selbstverwirklichung und 
Pflicht. Zum einen bietet er den Eltern die Möglichkeit, „dass man selber etwas 
schafft, etwas aufbaut, (…)“ (Vater A) und sich in den eigenen Ideen zu verwirkli-
chen, was besonders von Vätern als sinnstiftend angegeben wird. Zum anderen 
wird von den Vätern auch die Schwierigkeit verdeutlicht, eine Balance zwischen 
familiären und beruflichen Pflichten zu halten und genügend Zeit für die Unterstüt-
zung der Familie, sowie Ruhe und die nötige Konzentration für die Ausübung des 
Berufes zu finden. 
Auch der berufliche Erfolg, der die finanzielle Situation sichert und es ermöglicht, 
der Familie Annehmlichkeiten zu bieten, wird als sinnstiftend angesehen. 
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III.1.6.4 Sinnstiftend -  Spiritualität, Glaube, Glück und Liebe 
„Ich meine halt, dass wenn einer weniger gläubig ist, ist er auch weniger selbst-
bewusst. Ich finde das hat mit Stärke und Selbstbewusstsein zu tun. Man hat dann 
eine feste Meinung und sagt das dann auch so (…) dann kann man (im Leben) 
eine Richtung einschlagen.“ (Vater A). 
Diese Aussage wird von einem Vater zum sinnstiftenden Bereich Glauben getrof-
fen. Obwohl der praktizierte Glaube, also z. B. der Besuch eines Gottesdienstes, 
von diesem Vater, wie auch in den anderen Familie vernachlässigt wird, ist Glaube 
ein stärkendes Element. Glaube und „(…) das Wissen, dass es etwas gibt, (…) 
das nicht zerstörbar ist. Weder in mir, noch in ihr, noch in jedem anderen Men-
schen.“ „Also dass es in uns allen etwas gibt, das nicht von Krankheiten, Wider-
nissen und Hässlichkeiten beeinträchtigt werden kann“ (Mutter E) bringt Selbstbe-
wusstsein, Halt und eine feste Richtung im Leben. Jedoch führen einschneiden-
den Veränderungen in der Familie dazu, sich mit Glauben und Religiosität ausei-
nanderzusetzen und eine spirituelle Entwicklung voranzutreiben, wie ein Vater 
erklärt: „…und damit (Spiritualität) beschäftige ich mich schon jetzt mehr als ich 
das vorher gemacht habe, als die Not nicht so da war, sag ich jetzt mal. Interes-
siert habe ich mich vorher schon, aber jetzt beschäftige ich mich damit, weil es mir 
gut tut. Weil ich weiß, dass man in allem Negativem oder was man im Allgemeinen 
als negativ empfindet, auch eben Gutes steckt und das eben rauszuziehen.“ (Va-
ter D). 
Eine geschärfte Wahrnehmung für das Schöne und das Genießen von schönen 
Dingen und Tagen ist ebenfalls ein wichtiger sinnstiftender Aspekt der Eltern. Da-
zu gehört ebenso wie das bewusste Erleben von schönen Dingen auch das Er-
kennen von den „(…) großen Momenten im Kleinen (…)“ (Mutter A), z. B. Sehen 
von schöner Natur in einer bekannten Umgebung. Eine solche Erfahrung gibt 
Kraft. Ebenso ist die Vorfreude auf die Zukunft, auf eine Zukunft mit einem Leben 
als normale Familie ein Mut machender Aspekt für die Eltern. Wie eine Mutter be-
schreibt besteht „Freude auf das, was noch kommt.“ Und weiter: „Also so furchtbar 
das ist, was wir in Zukunft mit ihm noch haben, ist doch die Freude auf die Zu-
kunft, die wir als Familie, als kleinere Familie dann noch haben. Auf Reisen, die 
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wir noch machen möchten und Dinge, die jetzt einfach gerade hängenbleiben. Al-
so die Freude ist schon da, trotz der Situation. Das hält einen auch manchmal 
hoch, das Wissen, dass es irgendwann mal wieder kommt. Dass es jetzt halt ein-
fach auch eine Zeit ist, die man durchsteht, durchstehen muss.“ (Mutter B).  
In der Aussage der Mutter zeigt sich eine Ambivalenz, die Vorfreude auf ein nor-
males Familienleben ist mit dem Tod des Kindes verbunden, weiter erklärt die 
Mutter: 
„Aber ich genieße auch, wenn er so anstrengend ist und so schlecht schläft, was 
ja der Alptraum ist, weil man weiß, es endet bei ihm nie, es endet erst, wenn er 
nicht mehr da  ist. Und trotzdem macht man es dann gerne, weil man weiß,  man 
hat so wenig Zeit und eben halt die Zeit dann immer für ihn da ist und sie genießt“. 
(Mutter B). 
Eine andere Mutter erklärt dazu: 
„Und wenn es dann so weit ist, dann sind wir gefasst (…), sie hat es geschafft und 
zeigt  uns, dass wir das dann trotzdem schaffen können.“ (Mutter A). 
 
Das Bewusstsein und die Erfahrung von Glück ist ein stützender Sinnaspekt der 
Eltern. Glück kann sich in allem Möglichen zeigen, in eben der oben beschriebe-
nen Wahrnehmung eines besonderen Momentes, einem schönen Anblick, oder 
Gesundheit. Das Bewusstsein für erlebtes Glück ist durch die Erfahrungen in der 
Familie größer geworden. 
Die Liebe, die ein gutes Zusammenleben und Zusammenhalten in den Familien 
ermöglicht, ist für die Eltern eine starke Kraft. Sie ist „(…) das Wichtigste, was ent-
stehen kann, was ein Leben erst zu etwas Lebendigem macht. Ohne Liebe, da 
sind wir tot, da ist unser Leben nicht dicht, nicht rund.“ (Mutter E). 
 
III.1.6.5 Sinnstiftend – die eigene Persönlichkeit und ihre Entwicklung 
Die Entwicklung der eigenen Persönlichkeit trägt zum sinnhaften Erleben der ak-
tuellen Lebensumstände bei. „Dass man sich immer weiterentwickelt, dass 
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Schwierigkeiten nicht unbedingt problematisch sind, sondern dass sie eher dafür 
da sind, dass man sich weiter entwickeln kann.“ (Vater B) wird als eine persönli-
che Voraussetzung genannt. Auch das Handeln nach eigenen Lebensgrundsätzen 
und Prinzipien sowie die Zufriedenheit, nämlich die Zufriedenheit mit der Situation, 
in der man lebt, sind maßgeblich sinnstiftend für die Eltern.  
 „Wenn man ein krankes Kind hat, ist alles ein bisschen anders. Da sieht man die 
Welt mit anderen Augen.“ (Vater B). Die Erkrankung eines Kindes bedeutet einen 
abrupten Einschnitt für die ganze Familie. Dabei beschreiben die Eltern auch eine 
Veränderung ihrer Persönlichkeit und ihres emotionalen Erlebens. So wird betont, 
dass sich die eigene Lebenseinstellung verändert und zu einer deutlich positiveren 
gewandelt hat. „(…) etwas mitnehmen und etwas weitergeben. Das ist wichtig.“ 
(Vater C). Das Weitergeben und Beachten von Werten, die für das Zusammenle-
ben in der Familie wichtig sind, wird bewusster beachtet und erlebt. Ebenso wird 
die zunehmende Wichtigkeit von früher Selbstverständlichem, wie etwa der regel-
mäßige Kontakt zum Freundeskreis und das bewusste Genießen von Normalität 
im Alltag betont: „Wenn man am Frühstückstisch sitzt und alle sind glücklich und 
zufrieden(…)“ und erklärt: „(…)man lebt schon bewusster. Man ist mit kleinen Din-
gen zufrieden.“ ( Mutter G). Bewusstes Leben und Zufriedenheit ist ein Hauptas-
pekt der Anpassung der Eltern an die Familiensituation. 
Ein weiterer Aspekt der persönlichen Entwicklung der Eltern ist einen Umgang mit 
dem Schicksal eines erkrankten Kindes zu finden. Auch wenn die Last der Erkran-
kung als unfair empfunden wird, lehnen die Eltern dennoch deutlich eine Schuld-
zuweisung oder die Frage nach einem Warum ab, denn „diese Frage bekommt 
man eh nicht beantwortet und vielleicht kommt dann später irgendwann noch der 
Sinn raus, warum er die Erkrankung hat.“ (Vater D).  
Der Kampf und die ständige Konfrontation mit der Krankheit und dem möglichen 
Tod des Kindes beeinflusst die Eltern auch in ihrer Auseinandersetzung mit der 
eigenen Sterblichkeit. Die Erwartung eines Wiedersehens des Kindes, das vo-
rausgehen wird, nimmt die Angst vor den schweren Schritten des Abschieds vom 
Kind und dem eigenen Tod. 
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„Ich habe immer so Angst vor dem Tod gehabt und das hat sich schon verändert 
durch den (Sohn). Also für mich ist die Angst davor weggegangen, weil man weiß, 
man trifft ihn wieder.“ ( Mutter B).  
III.1.7 Vergleich quantitativer und qualitativer Daten 
Ein Vergleich  zwischen den quantitativen und qualitativen Daten der Evaluation 
der Eltern, lässt sich besonders in der Nennung der lebenssinnstiftenden Bereiche 
der SMiLE- Evaluation sowie der qualitativ erhobenen Ergebnisse der Interviews 
durchführen.  
Allen voran ist der Bereich Familie zu nennen, der sowohl statistisch als auch in-
haltlich mit signifikanter Bedeutung in der Evaluation hervorgeht. Familie wird von 
den Eltern nicht nur im rein unterstützenden Sinn der Übernahme von praktischen 
Aufgaben und Tätigkeiten in der Familie, sondern auch als emotionale Stütze an-
gesehen, deren Bedeutung mit der Erkrankung des Kindes zugenommen hat. Fa-
milie ist aber durch die Erkrankung des Kindes auch starken Veränderungen un-
terworfen, so wird das Gleichgewicht im Zusammenleben einer Familie durch die 
Erkrankung eines Kindes häufig verändert, indem sich die volle Kraft und Auf-
merksamkeit auf die Versorgung des Kindes richtet.   
Wie bereits oben beschrieben, nennen keine der teilnehmenden Eltern die Berei-
che Haus, Gesundheit, Finanzen und soziales Engagement außerhalb der Familie 
als sinnstiftenden Bereich. Ebenfalls findet sich keiner dieser Themenbereiche in 
den Gesprächen mit den Eltern wieder.  
Die fehlende Nennung des Bereiches soziales Engagement, bezieht sich zur kon-
kreten Beschreibung in der SMiLE- Evaluation auf soziales außerfamiliäres Enga-
gement. Die in die Evaluation eingeschlossenen Eltern, die alle ein schwer er-
kranktes Kind betreuen, nennen diesen sinnstiftenden Bereich nicht. Dies mag 
unterschiedliche Gründe haben, im Vordergrund steht aber mutmaßlich die feh-
lende Zeit und Kraft für zusätzliches außerfamiliäres Engagement. In ähnlicher 
Weise wird auch die persönliche Gesundheit der Eltern in den Hintergrund gestellt.  
Eltern nannten gegenüber der Normstichprobe signifikant häufiger die Bereiche 
Partner, Beruf und Spiritualität. Wie auch aus den ausgewerteten Inhalten der In-
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terviews hervorgeht, spielt der Beruf als Herausforderung, die ein Abschalten von 
den häuslichen Anforderungen der Pflege eines kranken Kindes und einen Kon-
takt zum normalen Alltag bietet, für Eltern eine wichtige Rolle. Ebenso ist Glaube 
und die bewusste Auseinandersetzung mit spirituellen Themen für viele Eltern ein 
wichtiger sinnstiftender Aspekt.  
 Zudem spiegelt sich sowohl  in den statistischen Auswertungen als auch in den 
inhaltlichen Ergebnissen der Interviews die besondere Bedeutung eines Partners 
wider. Als Unterstützung in der Betreuung der Kinder und der Versorgung der Fa-
milie, aber auch als Teil einer Beziehung oder Ehe gilt der Partner als wichtiger 
sinnstiftender Aspekt. 
Einen signifikanten Unterschied in der Zufriedenheit der Eltern in den Bereichen 
Familie, Partner, Spiritualität und Natur im Vergleich zur Normstichprobe zeigen, 
wie oben angeführt, die Berechnungen der linearen Modelle. Die Bereiche Familie 
und Partner, die wie ausgeführt, eine zentrale Bedeutung sowohl in den statisti-
schen als auch in inhaltlichen Ergebnissen der Evaluation zeigen, stellen sich 
ebenso wie die Bereiche Spiritualität und Natur, bei den Eltern jedoch im Vergleich 
zur Normstichprobe mit einer geringeren Zufriedenheit dar.  
III.2 Ergebnisse der Kinderevaluation 
III.2.1 Einführung in das Thema Lebenssinn 
Im Folgenden werden die Inhalte der Interviews mit den Kindern dargestellt. Dabei 
werden zuerst die Antworten der Kinder auf die Frage „Warum bin ich auf der 
Welt?“ dargestellt. Im Anschluss folgt die Darstellung der Inhalte des Kofferpa-
ckens und der dazu gestellten Fragen.  
In die Auswertung mit einbezogen wurden vier erkrankte Kinder und Jugendliche 
(ein Mädchen im Alter von 4 Jahren, drei Jungen im Alter von 16 und 17 Jahren) 
sowie vier Geschwister (zwei Mädchen im Alter von 11 und 20 Jahren, zwei Jun-
gen im Alter von acht Jahren). Im Anhang sind die Zeichnungen der Kinder darge-
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stellt, die begleitend zur Evaluation zur Veranschaulichung des Kofferinhaltes ent-
standen sind. 
Zur Einleitung und Hinführung auf das Thema wurde den Kindern die oben be-
schriebene Filmsequenz (siehe II.2) vorgespielt. 
Das Thema Kämpfen, dargestellt durch einen zum Schlag bereiten Boxer in der 
Filmsequenz, wurde sowohl von den kranken Kindern, als auch einem Bruder und 
einer Schwester thematisiert. Zum Kämpfen ist ein kranker Junge auf der Welt, 
weil er schon so einiges durchgemacht hat und er dies auch als seine Aufgabe 
sieht. Das Kämpfen, „(…) das ist nicht immer einfach, aber man kommt durch“ (ein 
kranker Junge, 16 Jahre). „Weil ich auch schon viel kämpfen musste, um über-
haupt noch da zu sein“ (ein kranker Junge, 18 Jahre), nennt ein anderer Junge 
das Kämpfen als seine Aufgabe in der Welt. Aufgrund des imposant dargestellten 
Boxers nannte ein Bruder (8 Jahre) das Kämpfen als Antwort auf die Frage, wa-
rum er auf der Welt sei. Eine Schwester (11 Jahre) wiederum sprach sich ent-
schieden gegen das Kämpfen aus, da man eigentlich nicht kämpfen soll. Ihre Ant-
wort auf die Frage ist ein anderer Aspekt des Films, nämlich „Da zu sein, um das 
Leben kennen zu lernen und weil die Mutter einen lieb hat.“  
Ein Mädchen sieht sich zum Singen auf der Welt, „ (…) weil das lustig ist.“ (kran-
kes Mädchen, 4 Jahre). 
Um zu spielen, sich zu prügeln und wieder Freunde zu sein, sieht ein Bruder (7 
Jahre) als Gründe für sein Dasein. Weiterhin um zu schlafen und sich die Zähne 
zu putzen, weil das sehr wichtig ist. Der siebenjährige Bruder hat damit eigene 
Ideen für die Antwort auf die Frage „Warum bin ich auf der Welt?“. 
III.2.2 Die Inhalte des Koffers – wichtige Aspekte im Leben der Kinder 
Der Inhalt, der am häufigsten, sowohl von den kranken Kindern, als auch deren 
Geschwistern eingepackt wurde, ist die Familie. Zur Familie, die „(…) einfach das 
Wichtigste ist, (…) dass alle zusammen sind“ (kranker Junge, 18 Jahre) gehören 
in erster Linie die Eltern, die Geschwister und die Großeltern. Auch die entferntere 
Verwandtschaft, wie Tanten und Onkel werden genannt, als Familie, die Abwechs-
lung schafft, unterstützt und Mut macht (kranker Junge, 17 Jahre). Auch das Haus 
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der Familie als Zuhause wurde als wichtig für die Familie und das Kind in den Kof-
fer eingepackt. Eine Schwester (19 Jahre) nennt die Liebe als wichtigen Inhalt des 
Koffers für das Zusammenleben in der Familie, sowie die Hoffnung, „(…) dass al-
les immer weitergeht“  als einen Bestandteil im Leben, der ihr Kraft gibt. 
Der beste Freund, der Kraft gibt und einen nicht einsam sein lässt (Schwester, 19 
Jahre und Bruder, 8 Jahre), sowie die Freundinnen (Schwester, 11 Jahre) werden 
als wichtiger Inhalt auf die Reise mitgenommen. 
Neben den Freunden spielen die Lieblingstiere der Kinder eine wichtige Rolle. Je-
des der teilnehmenden Kinder nimmt ein Tier mit auf die Reise. Dabei werden be-
sonders die Haustiere, wie Katzen, Hasen und Ponys, genannt. Auch Lieblingstie-
re, wie Dinosaurier, sind wichtige Begleiter. 
Nach dem Einpacken der wichtigsten Begleiter für die Reise, sind für die teilneh-
menden Kinder auch die liebgewonnenen Spielsachen von Bedeutung. So finden 
alle möglichen Spielsachen, wie ein Bagger, das Kuscheltier, die Schaukel und die 
Puppen, einen Platz im Koffer. 
Ein kranker Junge (18 Jahre) wollte alle Hilfsmittel wie den Computer, der ihm den 
Kontakt nach außen und Unterhaltung ermöglicht, den Rollstuhl zur Fortbewe-
gung, das Lesegerät und die Beatmungsmaschine, die für ihn Sicherheit bedeutet, 
mit auf seiner Reise wissen. 
Wichtig für einen anderen kranken Jungen (17 Jahre) ist auch die „(…) gute Lau-
ne, ohne die man nicht bestehen (kann).“ 
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IV. Diskussion 
Den Hauptinhalt der vorliegenden Untersuchung stellten die quantitative, sowie die 
qualitative Evaluation von Lebenssinn von Eltern, die ein palliativ erkranktes Kind 
betreuen, dar. Ferner sollte mit der Untersuchung die psychische und somatische 
Belastung der Eltern erhoben werden. Ergänzend zu diesen Ergebnissen wurde 
mit dieser Untersuchung das Thema Lebenssinn bei den erkrankten Kindern und 
deren Geschwistern in neuartiger Weise aufgegriffen und in den dargestellten Er-
gebnissen beleuchtet. Zuerst sollen nun die quantitativen und qualitativen Ergeb-
nisse der Elternevaluation diskutiert werden, die Ergebnisse der Kinderevaluation 
werden im Anschluss kritisch betrachtet. 
IV.1 Quantitative Ergebnisse der Elternevaluation 
Alle Eltern (10 Mütter und 7 Väter), die in die Evaluation eingeschlossen werden 
konnten, betreuten ein Kind ihrer Familie mit einer palliativen Erkrankung und be-
fanden sich zum Zeitpunkt der Befragung in der Betreuung der Koordinationsstelle 
für Kinderpalliativmedizin des Klinikums der Universität München (KKiP). Vor der 
Befragung wurden die geeigneten Familien von den betreuenden Ärztinnen der 
KKiP ausgesucht und umfassend informiert. Durch diese Information und die sehr 
enge Zusammenarbeit der KKiP mit den betroffenen Familien kann die hohe Be-
reitschaft der Familien zur Teilnahme an den Evaluationen erklärt werden. Aller-
dings muss hier angefügt werden, dass ausschließlich Eltern befragt wurden, de-
ren geistige und körperliche Verfassung zum Zeitpunkt der Befragung nicht durch 
stärkere negative Beeinflussung, wie z. B. die Verschlechterung des Gesundheits-
zustandes ihres Kindes beeinträchtigt waren und deren familiäres Umfeld als stabil 
galt. Die Stichprobe der teilnehmenden Eltern gestaltet sich daher weitgehend 
homogen, 82% der Eltern leben zusammen, sind katholisch und alle Familien ver-
fügen über ein festes Einkommen. An dieser Stelle sollte auch auf die geringe 
Größe der Stichprobe (n= 17) hingewiesen werden, welche folgend diskutiert wird. 
Zur Erhebung der Symptombelastung der teilnehmenden Eltern wurde der Brief 
Symptom Inventory (BSI) verwendet, ein Selbstbeurteilungsverfahren, womit mit-
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tels 53 Items die Symptombelastung abgefragt werden kann. Die errechneten T- 
Werte der Unterskalen GSI, Angst, Somatisierung und Depression zeigten keinen 
Hinweis auf klinisch- relevante Auffälligkeit der Belastung der Eltern als Gesamt-
gruppe. Tabelle 5 zeigt jedoch deutlich erhöhte T-Werte in den Unterskalen ein-
zelner Teilnehmer. Eine deutliche Belastung einzelner Eltern kann daher ange-
nommen werden. Die Durchführung einer Evaluation in einem stärker belasteten 
familiären Umfeld, hätte möglicherweise eine deutlichere Datenlage zur Belastung 
der Eltern erbringen können. Die Untersucher befanden jedoch die Durchführung 
einer Befragung und Untersuchung in betroffenen Familien nur dann als gerecht-
fertigt, wenn damit den Familien nicht noch zusätzlich Belastung zugefügt werden 
würde. Auch Birenbaum et al. (1996) konnte, allerdings bei einer Erhebung des 
Gesundheitszustandes von Eltern mit einem krebskranken Kind, die während der 
Betreuung des letzten Jahres und nach dem Tod des Kindes befragt wurden, kei-
ne signifikante Symptombelastung und keine gesundheitlichen Einschränkungen 
bei den Eltern feststellen. Jedoch konnte eine deutliche Einschränkung in den so-
zialen Funktionen festgestellt werden. Nach Rodriguez (2009) findet gerade wäh-
rend der extremst anstrengenden Phase der Pflege eines palliativ erkrankten Kin-
des häufig eine Verdrängung der eigenen Belastung und Bedürfnisse statt. Diese 
Problematik der Einschränkung der sozialen Funktion beschreibt Rodriguez eben-
falls und nennt Eltern, die ein schwerst krankes Kind versorgen, sogar zeitweise 
sozial abgeschnitten von der äußeren Welt.  
Um das Ausmaß der Belastung der Familien durch die Untersuchung festzustel-
len, wurden am Ende der Befragung anhand zweier Ratingskalen eine mögliche 
Belastung und ein möglicher hilfreicher Aspekt erhoben. Die teilnehmenden Eltern 
empfanden die Evaluation wenig belastend, was den Ergebnissen aus Befragun-
gen z.B. von Patienten in Palliativbetreuung entspricht. Die möglichen hilfreichen 
Aspekte der Evaluation wurden von den Eltern auf einem Mittelwert festgelegt. 
Dies zeigt, dass ein Gespräch und Interesse an ihren Ressourcen und lebens-
sinnstiftenden Aspekten von Eltern eher nicht als belastend erlebt wird. Um solche 
Gespräche zur Unterstützung der Eltern einzusetzen, bedarf es jedoch eines wei-
terführenden Angebotes, wie zum Beispiel einer auf den Ergebnissen des SMiLE 
basierenden psychotherapeutischen Intervention (Fegg et al., in Vorbereitung). 
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Zur Erfassung des individuell erfahrenen Lebenssinns der Eltern wurde der 
Schedule for Meaning in Life Evaluation (SMiLE) verwendet. Der SMiLE ist be-
sonders als Instrument zur Erfassung von individuellem Lebenssinn geeignet, da 
es dem Befragten offen steht, welche und wie viele sinnstiftende Bereiche aufge-
führt werden sollen. Jeweils siebenstufige Skalen ermöglichen eine genaue Abstu-
fung zur Beurteilung der Wichtigkeit und der Zufriedenheit in den einzelnen Berei-
chen. Außerdem bietet der SMiLE durch seine individuelle Erfassung von sinnstif-
tenden Bereichen eine Grundlage für offene Interviews, welche bei der Evaluation 
der Eltern dem Ausfüllen der Fragebögen zur Vertiefung folgte.  
Um eine bessere Einordnung und Aussagekraft der Ergebnisse zu ermöglichen, 
wurden die erhobenen Ergebnisse der Elternevaluation mit der Normstichprobe 
einer deutschlandweiten SMiLE-Umfrage (Fegg, et al., 2007) sowie einer Stich-
probe von Palliativpatienten der Palliativstation und der ALS- Ambulanz des Klini-
kums Großhadern, sowie der Palliativstation in Lausanne verglichen (Fegg et al., 
2010; Stiefel et al., 2008).  
In der SMiLE- Evaluation nannten die Eltern insgesamt neun der dreizehn 
Hauptkategorien sinnstiftender Bereiche, wobei der Bereich Familie von allen Be-
fragten genannt wurde. Die Familie ist als Dreh- und Angelpunkt im Leben der El-
tern anzusehen und wurde mit einer Wichtigkeit von M(SD)= 7 (0,6) auch als sehr 
bedeutend eingestuft. 
Von den Eltern nicht genannt wurden die Kategorien Haus, Gesundheit, Finanzen 
und soziales Engagement. Die fehlende Nennung dieser Kategorien kann einer-
seits auf die geringe Anzahl der Befragten zurückzuführen sein. Andererseits ist 
durch die massive Überbelastung der Eltern in der Betreuung ihrer schwer er-
krankten Kinder und ihrer Familien und die daraus resultierende fehlende Möglich-
keit zu sozialem Engagement außerhalb der Familie ein nachvollziehbarer Grund 
der fehlenden Nennung. Ebenso rücken das persönliche Wohlbefinden und die 
eigene Gesundheit der Eltern, aber auch materieller Wohlstand offenbar in den 
Hintergrund. Eine dauerhafte Konfrontation mit einer unheilbaren Krankheit kann 
zum einen das Bewusstsein für die eigene Gesundheit stärken, zum anderen kann 
wie eine SMiLE- Untersuchung mit ALS- Patienten zeigt, eben gerade das Fehlen 
von Gesundheit eine Besinnung auf andere sinnstiftende Bereiche bewirken (Fegg 
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et al., 2010). Die fehlende Nennung des Bereiches Gesundheit für Eltern könnte 
aber auch darauf zurückzuführen sein, dass diese der eigenen Gesundheit und 
dem persönlichen Wohlbefinden weniger Bedeutung beimessen. Dies kann be-
sonders hinsichtlich einer Möglichkeit zur Intervention und Unterstützung von be-
troffenen Familien als bemerkenswertes Ergebnis angesehen werden und sollte in 
einer größeren Stichprobe erneut überprüft werden.  
Die fehlende Nennung des sinnstiftenden Bereiches Finanzen kann zum einen 
durch die Zusammensetzung der Stichprobe bedingt sein. Wie oben beschrieben, 
verfügten alle Familien über ein geregeltes Einkommen. Die Eltern nannten in den 
Gesprächen zwar des Öfteren die Problematik des Finanziellen, vor allem im Zu-
sammenhang mit Pflegekosten für ihre kranken Kinder und die damit entstehen-
den Querelen mit den Krankenkassen, dennoch war keine der befragten Familien 
von einer finanziellen Schieflage bedroht. Die fehlende Nennung des sinnstiften-
den Bereiches Haus, welche den gesamten Bereich des Besitzes eines Hauses 
bzw. Wohnung, aber auch von schöner Einrichtung umfasst, kann sich durchaus 
mit der Bündelung aller Konzentration und Kraft der Eltern auf die Versorgung ih-
rer erkrankten Kinder und ihrer Familien erklären lassen. 
Neben den Unterschieden in der Nennung der lebenssinnstiftenden Bereiche zwi-
schen den Eltern und den Vergleichsstichproben fallen bei der Berechnung der 
binär-logistischen Regressionen und damit der Wahrscheinlichkeit der Nennung 
einzelner Lebenssinnbereiche signifikante Unterschiede zwischen den Eltern und 
der Normstichprobe auf. So nannten die Eltern gegenüber der Normstichprobe 
signifikant häufiger  die Bereiche Partner, Beruf und Spiritualität.  
Im Vergleich der SMiLE- Scores der Eltern zu den beiden Stichproben fallen zu-
dem die niedrigeren Scores der Eltern auf. Zeigen die Eltern gegenüber beiden 
Vergleichsstichproben deutlich niedrigere Werte in der Wichtigkeit (IoW), so glei-
chen die Werte der Zufriedenheit (IoS) und der gewichteten Zufriedenheit (IoWS) 
denen der Patienten und sind deutlich niedriger als die Scores der Normstichpro-
be. Dieses Ergebnis lässt sich zwar nicht direkt mit einer gleichen Lebenssituation 
der Eltern und Palliativpatienten erklären, doch konnte in Untersuchungen an An-
gehörige gezeigt werden, dass diese mit den Patienten vergleichbare Belastungen 
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durch Stress, Angst und durch die Krankheit verursachte Sorgen erfahren (Kissa-
ne et al., 1994), welche die Zufriedenheit in den einzelnen Sinnbereichen ein-
schränken können. Trotz der deutlich geringeren Werte der SMiLE- Scores zeigen 
sich allerdings keine signifikanten Unterschiede. Deutlicher wird der Unterschied in 
den berechneten Effektstärken zwischen den Eltern und den Patienten, sowie den 
Eltern und der Norm, welche sich bis auf die oben beschriebenen ähnlichen 
Score- Werte der IoS und der IoWS zwischen Eltern und Patienten mit einem mitt-
leren Effekt (d=0,5) darstellen. Als Grund für die fehlende Signifikanz muss hier 
die ungleiche Größe der Stichproben, vor allem aber die kleine Fallzahl der teil-
nehmenden Eltern genannt werden. 
Neben dem Vergleich mit anderen Stichproben wurden die SMiLE- Scores der 
Eltern auch mit den T- Werten der BSI- Unterskalen GSI, Angst, Somatisierung 
und Depression in Korrelation (vgl. Tabelle 6) gebracht. Hierbei zeigte sich eine 
signifikante Korrelation des T- Wertes für Depression mit der Zufriedenheit (IoS), 
sowie der gewichteten Zufriedenheit (IoWS) mit den sinnstiftenden Bereichen. El-
tern mit höheren T- Werten in der Unterskala Depression zeigten folglich eine ge-
ringere Zufriedenheit mit den wichtigen lebenssinnstiftenden Bereichen. Je höher 
also die Belastung durch Depression, desto niedriger ist die Zufriedenheit im Le-
ben, wie auch Breitbart et al. (2000) in seiner Untersuchung mit Palliativpatienten 
unterstreicht.  
Im Anschluss soll der Vergleich zwischen den Stichproben in einer multivariaten 
Analyse unter Einbeziehung der Variablen Alter und Geschlecht besprochen wer-
den. In der Berechnung der linearen Modelle der SMiLE- Scores, korrigiert für Al-
ter und Geschlecht, fallen vor allem signifikante Unterschiede in der IoW zwischen 
den Eltern und der Normstichprobe auf. Weiterhin ergaben sich Tendenzen zur 
Signifikanz (p= 0,07) in den Scores IoS und IoWS im Vergleich zwischen Eltern 
und der Normstichprobe. 
Ebenso wurden lineare Modelle, korrigiert für Alter und Geschlecht, für die Ver-
gleiche der Wichtigkeit und der Zufriedenheit in den einzelnen Lebenssinnberei-
chen der Stichproben berechnet. Hier zeigten sich vor allem signifikante Unter-
schiede in der Zufriedenheit der Eltern verglichen mit der Normstichprobe in den 
Bereichen Familie, Partner, Spiritualität und Natur. Die Bedeutung von Familie, 
 IV Diskussion 63 
 
Partnerschaft und Spiritualität für die Eltern wurde im Ergebnisteil und im voraus-
gehenden Teil der Diskussion bereits eingehend dargestellt. Zu ergänzen ist je-
doch, dass die Eltern im Vergleich zur Normstichprobe eine geringere Zufrieden-
heit in den besonders wichtigen Bereichen Familie, Partner, Spiritualität zeigen. 
Diese Unterschiede scheinen unter Einbezug der inhaltilichen Ergebnisse der In-
terviews nachvollziehbar. Gerade in den wichtigen Bereichen Familie und Partner-
schaft ergeben sich bei Familien mit schwerstkranken Kindern die meisten Prob-
leme, Sorgen und Ängste, die eine niedrigere Zufriedenheit bedingen können. 
IV.2 Qualitative Ergebnisse der Elternevaluation  
Die persönlichen Ansichten zum Lebenssinn der Eltern und deren Veränderungen 
wurden in einem halb-strukturierten offenen Interview erfasst. Der dafür entwickel-
te Leitfaden legte explizit Schwerpunkte auf die Fragen nach Ressourcen, den 
konkreten lebenssinnstiftenden Bereichen, sowie Fragen zur Erfahrung von Le-
benssinn und Veränderung durch die Erkrankung des Kindes. Um vergleichbare 
Inhalte zu erfassen und Veränderungen darstellen zu können, war eine Schwer-
punktsetzung in den Interviews notwendig, den teilnehmenden Eltern konnte je-
doch mit der offenen Fragestellung genügend Freiraum für die Gestaltung ihrer 
Antworten gegeben werden. 
Im Folgenden sollen die inhaltlichen Aspekte zum Thema Lebenssinn bei den El-
tern kritisch betrachtet werden. In der zusammenfassenden Darstellung der Inter-
views konnten fünf inhaltliche Schwerpunkte, nämlich Ressourcen, Beziehungen, 
Beruf, Spiritualität und Persönlichkeit herausgearbeitet werden.  
Bei einer Erhebung von Lebenssinn muss beachtet werden, dass sich sinnstiften-
de Aspekte und ihre Bedeutung individuell sehr stark unterscheiden. Es ist daher 
notwendig, die Aussagen in inhaltlichen Schwerpunkten zu bündeln, die zum ei-
nen die Aussagen nicht verfälschen und dennoch ein möglichst breites inhaltliches 
Spektrum bieten können. Die qualitative Inhaltsanalyse, welche theorie- und re-
gelgeleitet eine systematische Analyse von Kommunikation und deren Inhalt vor-
schlägt (Mayring, 2008), ist daher eine geeignete Möglichkeit, inhaltliche Aspekte 
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in kompakter und aussagekräftiger Weise darzustellen. Von weiterem besonderen 
Interesse dieser Evaluation waren neben den lebenssinnstiftenden Aspekten der 
Eltern auch die von den Eltern wahrgenommenen Veränderungen dieser Aspekte, 
bedingt durch die schwere Erkrankung eines Kindes der Familie. Das Verständnis 
über die Auswirkungen, welche ein Leben mit einem unheilbar kranken Kind auf 
das Handeln, Fühlen, Denken und das Umfeld der Eltern und Familien mit sich 
bringen, kann eine wichtige Hilfestellung für die Entwicklung neuer oder verbes-
serter Unterstützungsangebote für  betroffene Familien ermöglichen. Ergänzend 
wurde dazu auch der Bereich der Ressourcen, der wie bereits beschrieben, unab-
hängig von den lebenssinnstiftenden Themen gesehen werden muss, den Aspek-
ten zum Lebenssinn vorangestellt, da vor allem dieser Bereich von den Eltern aus-
führlich besprochen und diskutiert wurde.  
Wie schon in der quantitativen Untersuchung konnten auch in den Interviews die 
Ressourcen Familie, Verwandtschaft, Partner und professionelle Hilfe als beson-
ders bedeutend für die Eltern identifiziert werden. 
Wie Green et al. (2009) und Meyer et al. (2002), welche als Hauptressourcen von 
betroffenen Familien, neben Glauben, Freunden, auch Familie und besonders pro-
fessionelle Unterstützung nennen, ist die Unterstützung von professionellen Pfle-
geteams und palliativmedizinischer Betreuung eine wertvolle Ressource für die 
Eltern. Die Hilfe durch Professionelle sollte daher vor allem auf die individuellen 
Bedürfnisse jeder Familie eingehen, zeitlichen Freiraum schaffen und auf sorgfäl-
tige und empathische Weise die Fürsorge für das Kind und eine offene und ehrli-
che Kommunikation mit den Eltern und den Patienten gewährleisten (Meyer et al., 
2006). 
Als Unterstützer der Mütter bei der Pflege des kranken Kindes treten Väter als 
wichtige Ressource in den Vordergrund. Väter helfen dabei ihren Partnerinnen 
nicht nur in praktischen Dingen der Versorgung der Familie, sondern leisten auch 
emotionalen Beistand bei allen Problemen der Familie. Häufig nannten Väter, aber 
auch die Mütter, ihren Beruf als sinnstiftenden Bereich.  
Durch die Erkrankung des Kindes entwickelt sich der Beruf vom Status der le-
benserfüllenden Tätigkeit zum Geldverdienen auch zu einem wichtigen Bereich 
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des persönlichen Ausgleichs, welcher auch ein Abschalten von den häuslichen 
Anforderungen ermöglicht. Jedoch rückt auch die Notwendigkeit der finanziellen 
Sicherung der Familie, gerade mit einem kranken Kind, in den Vordergrund. Väter 
werden zu den „Beschützern der Familie“ (Holsti et al., 2008), aktive Hilfe und die 
finanzielle Unterstützung der Familie steht für sie im Vordergrund (Kars et al., 
2008). 
Die Spiritualität spielt eine wichtige unterstützende Rolle für die Eltern. Dieser Be-
reich umfasst aber nicht nur den Glauben im religiösen Sinn, sondern auch alle 
spirituellen Erfahrungen der Eltern und ihre Ansichten zum Glück und der Liebe. 
Die Darstellung dieser Aspekte ist gerade deswegen bedeutend, da beobachtet 
werden konnte, dass Eltern den praktizierten Glauben, wie einen Besuch eines 
Gottesdienstes, eher vernachlässigten. Jedoch ermöglichte v. a. die Beschäfti-
gung mit dem Glauben und der eigenen Religion sinnstiftende Erfahrungen und 
Optimismus (Ekas et al. 2009). Wie auch Robinson et al. (2006) beschreibt, be-
wirkten die Erfahrungen der Eltern in ihren Familien eine verstärkte Auseinander-
setzung mit persönlichen Werten wie Liebe und Glück und eine bewusstere Wahr-
nehmung der kleinen und einfachen Dinge im Leben (Kausar et al., 2003). 
Eltern sehen die Erfahrungen, welche die Betreuung eines schwer kranken Kindes 
mit sich bringt, aber auch als Bereicherung ihrer persönlichen Erfahrungen und 
der Entwicklung ihrer Persönlichkeit. Ihre Erlebnisse helfen den Eltern, sich auf die 
wirklich wichtigen Dinge im Leben zu konzentrieren. Auch zahlreiche andere Stu-
dien belegen bereichernde Effekte für  die Persönlichkeit von Pflegenden (Green 
et al., 2009; King et al., 2006; Pakenham et al. 2004). 
Abschließend sollen unter Berücksichtigung der genannten lebenssinnstiftenden 
Inhalte der Elternevaluation Möglichkeiten zur Unterstützung und Hilfe für Eltern 
mit Kindern in palliativer Situation aufgezeigt werden. Die Stärkung der individuel-
len Ressourcen jeder Familie sollte an allererster Stelle stehen. Eine Hilfestellung 
bei der Koordination der Pflege und der Beschaffung von Hilfsmittel, eine fachkun-
dige medizinische Betreuung, sowie der verlässliche Einsatz von praktischer Hilfe 
für den Haushalt und die Betreuung der Geschwisterkinder, können eine effektive 
Unterstützung für die Familien und Freiraum für die Eltern bedeuten. 
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Es sollte bei der Unterstützung der Familie auch auf jedes einzelne Familienmit-
glied geachtet werden. Wie eine an der Evaluation teilnehmende Mutter über ihre 
ältere gesunde Tochter bestätigen konnte „Sie hat sehr darunter gelitten, dass ihre 
Schwester so krank wurde, das war eine sehr schwere Zeit für sie“, so leiden häu-
fig die Geschwister unter der schweren Situation für die Familie, welche die Er-
krankung eines Kindes auslöst (Monterosso, 2007). Eine an der Evaluation teil-
nehmende Schwester beschreibt: „Der (Bruder) hat ja Krebs und das war für mich 
eine sehr schwere Zeit, als die Ärzte meinem Bruder keine Chance mehr gegeben 
hatten. Weil meine Eltern halt auch sehr belastet waren dadurch, das hat mir halt 
auch extrem wehgetan.“  Immer angepasst an das Alter und die Entwicklungsstufe 
der Kinder, sollte den Geschwistern neben betreuender praktischer Unterstützung, 
wie z. B. Hilfe bei der Erledigungen der Hausaufgaben, besonders auch die Mög-
lichkeit gegeben werden, ihre Gefühle und Ängste über die Erkrankung der 
Schwester oder des Bruders zu äußern und in ihren Sorgen wahrgenommen zu 
werden. Murray (1995, 2002) betont die Wichtigkeit von emotionaler und prakti-
scher Unterstützung ebenso wie eine kindgerechte Information der Geschwister 
und kindgerechtes Feedback über ihre Wahrnehmungen und Gefühle. Auch konn-
te Barrera et al. (2004) zeigen, dass Geschwister von Kindern mit einer Krebser-
krankung signifikant weniger Symptome von Depression, Angst und Verhaltens-
auffälligkeiten zeigten, wenn sie mehr emotionale und soziale Unterstützung be-
kamen. Ein professionelles Hilfsangebot für betroffene Familien sollte neben der 
Betreuung des kranken Kindes auch immer die gesunden Kinder der Familien mit 
einbeziehen.  
Eine soziale Isolation bedingt durch die Krankheit des Kindes (Monterosso, 2007) 
und die damit erschwerte Möglichkeit zur Aufrechterhaltung von Freundschaften 
und Kontakten zum Umfeld, wurde auch in der Evaluation von vielen Eltern betont. 
Die Enttäuschungen durch das fehlende Verständnis des Freundeskreises und 
des Umfelds für die Situation der Familien, was zu sozialen Einschränkungen der 
Familie führte, wurden besonders von teilnehmenden Eltern in den Interviews her-
vorgehoben. Die in den Interviews befragten Eltern wurden,  wie angeführt, jedoch 
nur zu Veränderungen befragt, welche ein krankes Kind der Familie hervorrufen 
kann.  Der Möglichkeit einer sozialen Isolation von betroffenen Familien sollte aber 
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in einer gezielten Fragestellung nachgegangen werden. Dadurch ließen sich wich-
tige Informationen zur Situation von betroffenen Familien und Möglichkeiten zur 
Unterstützung und Verbesserung der Situation der Familien ableiten.  
Häufig entstanden jedoch z. B. während Klinikaufenthalten enge Freundschaften 
zwischen betroffenen Familien. Ähnliche Erfahrungen und das gegenseitige Ver-
ständnis der betroffenen Eltern förderten diese. Eine Gelegenheit zum gemeinsa-
men Austausch von Eltern mit palliativ erkrankten Kindern, z. B. in professionell 
geleiteten Gruppen, kann daher eine sinnvolle Unterstützung für Eltern bieten. 
Wie bereits beschrieben, finden Eltern Beistand in der Entwicklung oder Weiter-
entwicklung ihrer eigenen Spiritualität und der Auseinandersetzung mit dem eige-
nen Glauben. Ebenso bedeutet für Eltern die Veränderung der eigenen Persön-
lichkeit, der eigenen Weltanschauung und das veränderte Verständnis von Werten 
eine wichtige Anpassung an die sich manchmal akut verändernden und erschwer-
ten Bedingungen in ihren Familien. Es ist daher auch für alle, die Eltern von pallia-
tiv erkrankten Kindern betreuen, besonders wichtig, auf diese Veränderungen ein-
zugehen. 
Vickers et al. (2000) und Green et al. (2009) unterstreichen weiterhin die perma-
nente Verantwortung der Eltern nicht nur für die Therapie und die Betreuung ihrer 
Kinder, sondern auch für jegliche Entscheidungen, die das Leben ihrer kranken 
Kinder betreffen. Das Zitat eines an der Elternevaluation teilnehmenden Vaters 
soll diese Problematik unterstreichen: 
„Aber bei der Pflege kommen schon immer wieder Zweifel. Und dieser Kampf [um 
ihr Leben], das ist das Problem. Immer die Entscheidungen treffen und in der 
Überzeugung sein zu müssen, dass das alles richtig ist, was wir tun.“ 
Es sollte einer der ersten Ansprüche von professionellen Helfern sein, den Eltern 
bei diesen wahrscheinlich schwersten Entscheidungen ihres Lebens eine beraten-
de und verlässliche Unterstützung zu bieten. 
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IV.3 Ergebnisse der Kinderevaluation 
Die Evaluation von Lebenssinn bei den palliativ erkrankten Kindern der teilneh-
menden Familien und deren Geschwister hat Pilotcharakter und ist als Ergänzung 
der Elternevaluation zu sehen. Es lag im Interesse der Untersuchung lebenssinn-
stiftende Themen in der ganzen Familie zu beleuchten, somit wurde bei der 
Durchführung der Evaluationen besonders darauf geachtet, möglichst alle Famili-
enmitglieder in die Untersuchung einzuschließen. Zum anderen sollte die Erfas-
sung von Lebenssinn bei unheilbar erkrankten Kindern in einer neuartigen Weise 
versucht werden und ihre mögliche Anwendbarkeit für eine größere Stichprobe 
von Kindern und Jugendlichen überprüft werden.  
Um den Kindern und Jugendlichen einen Einstieg in das komplexe Thema Le-
benssinn zu ermöglichen, wurde den Kindern ein leicht zugängliches Medium, ein 
kindgerechter Film aus der Kindersendung „Sendung mit der Maus“ mit dem Titel 
„Warum bin ich auf der Welt?“ (Maiwald, 2006) gezeigt. Für die Frage nach Le-
benssinn sollte eine kindgerechte Umschreibung gefunden werden, die Frage 
„Warum bin ich auf der Welt?“ schien dafür besonders geeignet. Im Film wurde 
den Kindern und Jugendlichen verschiedene Antworten auf die Frage vorgestellt.  
In Anlehnung an die Lebenssinnevaluation der Erwachsenen mit dem SMiLE- 
Fragebogen, wurde den Kindern die Möglichkeit gegeben, ihre lebenssinnstiften-
den Bereiche zu nennen. Das Einpacken der für eine Reise zu einer einsamen 
Insel notwendigen Dinge (vgl. Anhang) ermöglichte den Kindern nicht nur Dinge 
zu benennen, sondern mit dem Hinweis, das Wichtigste zuerst einzupacken und 
die dadurch entstehende Reihenfolge, die Wichtigkeit der Dinge abzustufen. Das 
Kofferpacken wurde von allen Kindern und Jugendlichen sehr gerne angenom-
men. Auch verstanden es die Kinder, Dinge im übertragenen Sinn ihrer Wichtig-
keit, wie etwa die Familie oder gute Laune einzupacken. Das Kofferpacken hat 
sich daher als gute Möglichkeit gezeigt, Kinder und Jugendliche über ihre bedeu-
tenden Dinge im Leben zu befragen.  
Allerdings muss auf eine Altersbegrenzung geachtet werden. Jugendliche antwor-
teten ausführlicher auf die Fragen nach den Inhalten des Koffers und dessen Be-
deutung als die teilnehmenden Kinder. Eine vierjährige Teilnehmerin packte in den 
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Koffer ausschließlich praktische Dinge, wie etwa Kleidung. Ein Transfer der inhalt-
lichen Angaben war ihr nicht möglich. Als ein geeignetes Alter, ab dem die Evalua-
tion durchgeführt werden kann, ist daher erst das Grundschulalter anzusehen 
(siehe I.2.1). Um an den Strukturen des SMiLE zu bleiben, sollten die Kinder und 
Jugendlichen auch Aussagen über die Zufriedenheit mit den eingepackten Dingen 
treffen. Dies gestaltete sich allerdings schwieriger. Die Frage nach der Zufrieden-
heit („Wie geht es dir damit?“) war für die Kinder und Jugendlichen schwierig zu 
beantworten.  
Zusammenfassend zu den Evaluationen mit den Kindern und Jugendlichen (vgl. 
Anhang) muss herausgestellt werden, dass das Kofferpacken, angepasst an die 
Altersstufe,  eine gut geeignete Möglichkeit ist, sich mit Kindern und Jugendlichen 
über Lebenssinn zu unterhalten und besonders deren Wichtigkeit und in einem 
gewissen Umfang auch die Zufriedenheit der Teilnehmer zu erfassen. Der Umfang 
der Ergebnisse macht jedoch deutlich, dass es zum Erreichen aussagekräftiger 
Ergebnisse, die für die verschiedenen Altersstufen der Teilnehmer dargestellt 
werden müssen, einer deutlich größeren Stichprobe von erkrankten Kindern und 
Jugendlichen, aber auch deren Geschwister bedarf.  
 
Die vorliegenden Ergebnisse der Kinderevaluation sollen daher vor allem als ein 
erster Einblick in das Sinnerleben von palliativ erkrankten Kindern und Jugendli-
chen sowie deren Geschwister dienen und ein anregender Anstoß für weitere Un-
tersuchungen sein. 
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V. Zusammenfassung 
Das Thema Lebenssinn gewann in der Palliativmedizin in den letzten Jahren zu-
nehmend an Bedeutung und viele Forschungsprojekte konzentrierten sich auf die 
Untersuchung von sinnstiftenden Aspekten von erwachsenen Patienten sowie die 
Entwicklung von verschiedenen Messinstrumenten zur Erfassung von Lebenssinn. 
Ebenso wie in der Palliativmedizin der Erwachsenen steht auch in der pädiatri-
schen Palliativmedizin die umfassende physische, aber auch die psychosoziale 
und spirituelle Betreuung der jungen Patienten und ihrer Familien im Mittelpunkt. 
Das Verständnis für die Bedeutung von Lebenssinn bei palliativ erkrankten Kin-
dern und deren Eltern kann daher neue Möglichkeiten der Unterstützung von be-
troffenen Familien aufzeigen. 
Das Ziel der vorliegenden Querschnittstudie ist zum einen die Erfassung von Le-
benssinn bei Eltern von schwerst erkrankten Kindern, zum anderen soll das The-
ma Lebenssinn auch bei den betroffenen Kindern der Familien und deren Ge-
schwistern beleuchtet werden. Weiterhin soll die psychische und somatische Be-
lastung der Eltern durch die Betreuung ihrer Kinder erfasst und mit den Ergebnis-
sen der Lebenssinnuntersuchung in Beziehung gesetzt werden. Zur quantitativen 
Erfassung von Lebenssinn und der Belastung der Eltern wurde der „Schedule for 
Meaning in life Evaluation“ (SMiLE) sowie der „Brief Symptom Inventory“ (BSI) 
verwendet. Anschließend wurden lebenssinnstiftende Aspekte in offenen Inter-
views mit den Eltern evaluiert. Die Erfassung von Lebenssinn bei Kindern und Ju-
gendlichen wurde mittels eines neu konzipierten Interviewleitfadens, angepasst an 
die Altersstufen der Teilnehmer, erarbeitet. 
Es konnten 17 Eltern, vier erkrankte Kinder und vier Geschwister in die Untersu-
chung eingeschlossen werden. Alle eingeschlossenen Familien wurden von der 
Koordinationsstelle für pädiatrischen Palliativmedizin (KKiP) des Klinikums der 
LMU München und des Haunerschen Kinderspitals betreut. Alle Untersuchungen 
fanden bei den Familien zuhause statt. Einzelne Eltern zeigten deutliche Symp-
tombelastung bedingt durch die Pflege des Kindes. Die Erhebung der Lebens-
sinndaten stellte eine besondere Bedeutung des lebenssinnstiftenden Bereiches 
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Familie heraus. Im Vergleich zu anderen Stichproben nannten die Eltern jedoch 
weniger Bereiche, die ihrem Leben Sinn gaben und bewerteten diese Bereiche vor 
allem im Vergleich zu einer normalverteilten Stichprobe gesunder Deutscher mit 
niedrigerer Wichtigkeit und Zufriedenheit. In den Interviews konnten fünf Hauptas-
pekte von Lebenssinn bei Eltern erfasst werden. Diese waren Ressourcen, Bezie-
hungen, Beruf, Spiritualität sowie die Entwicklung der eigenen Persönlichkeit. Von 
Interesse waren auch die Veränderungen dieser Bereiche, die ein Leben mit ei-
nem kranken Kind mit sich bringt.  
Die Evaluation von Lebenssinn mit den Kindern verfolgte zum einen die Erarbei-
tung sinnstiftende Aspekte bei Kindern, zu anderen aber sollte die grundsätzliche 
Durchführbarkeit der erstmalig eingesetzten Interviewleitfäden für die Kinder und 
Jugendlichen überprüft werden. Auch die jungen Teilnehmer aller Altersstufen be-
tonten den Bereich Familie, ebenso wie Freunde. Aber auch materielle Dinge wie 
Spielsachen waren wichtige Begleiter im Leben der Kinder. Weiterhin zeigte sich, 
dass der Interviewleitfaden für Kinder ab dem Grundschulalter gut geeignet ist, um 
über wichtige Dinge im Leben zu sprechen. Die Angabe der Wichtigkeit der ein-
zelnen Inhalte war den Kindern und Jugendlichen gut möglich, hingegen bestan-
den deutliche Schwierigkeiten, auch die Zufriedenheit mit den Bereichen anzuge-
ben. Dies schränkt die Anwendung der SMILE-Auswertung auf die Befragung der 
Kinder und Jugendlichen möglicherweise ein. Zum Erhalt aussagekräftiger Ergeb-
nisse bedarf es daher einer deutlich größeren Stichprobe in allen Altersstufen.  
Die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung erweitern den Einblick in das 
Sinnerleben von Eltern, die ein palliativ erkranktes Kind pflegen und unterstreichen 
damit die Notwendigkeit einer ganzheitlichen Unterstützung dieser Familien. Auf-
bauend auf den Ergebnissen des SMiLE ist zukünftig die Entwicklung individuali-
sierter Interventionen denkbar, die sich besonders auf die Unterstützung in von 
den Eltern oder Patienten als besonders wichtig aber wenig zufriedenstellend be-
nannten Bereiche konzentriert.  
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VII.3  Fragebögen 
 
Sie finden nachstehend eine Liste von Problemen und Beschwerden, die man manchmal 
hat. Bitte lesen Sie jede Frage einzeln sorgfältig durch und entscheiden Sie, wie stark Sie 
durch diese Beschwerden gestört oder bedrängt worden sind, und zwar während der 
vergangenen sieben Tage bis heute.  
  
Wie sehr litten Sie in den letzten sieben Tagen unter… 
Ü
be
rh
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pt
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1. Nervosität oder innerem Zittern  0    1    2    3    4 
2. Ohnmachts- und Schwindelgefühlen  0    1    2    3    4 
3. der Idee, dass irgend jemand Macht über Ihre Gedanken hat  0    1    2    3    4 
4. dem Gefühl, dass andere an den meisten Ihrer Schwierigkeiten 
Schuld sind  0    1    2    3    4 
5. Gedächtnisschwierigkeiten  0    1    2    3    4 
6. dem Gefühl, leicht reizbar oder verärgerbar zu sein  0    1    2    3    4 
7. Herz- oder Brustschmerzen  0    1    2    3    4 
8. Furcht auf offenen Plätzen oder auf der Straße  0    1    2    3    4 
9. Gedanken, sich das Leben zu nehmen  0    1    2    3    4 
10. dem Gefühl, dass man den meisten Menschen nicht trauen 
kann  0    1    2    3    4 
11. schlechtem Appetit  0    1    2    3    4 
12. plötzlichem Erschrecken ohne Grund  0    1    2    3    4 
13. Gefühlsausbrüchen, denen gegenüber Sie machtlos waren  0    1    2    3    4 
14. Einsamkeitsgefühlen, selbst wenn Sie in Gesellschaft sind  0    1    2    3    4 
15. dem Gefühl, dass es Ihnen schwerfällt, etwas anzufangen  0    1    2    3    4 
16. Einsamkeitsgefühlen  0    1    2    3    4 
17. Schwermut  0    1    2    3    4 
18. dem Gefühl, sich für nichts zu interessieren  0    1    2    3    4 
19. Furchtsamkeit  0    1    2    3    4 
20. Verletzlichkeit in Gefühlsdingen  0    1    2    3    4 
21. dem Gefühl, dass die Leute unfreundlich sind oder Sie nicht  0    1    2    3    4 
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leiden können 
22. Minderwertigkeitsgefühlen gegenüber anderen  0    1    2    3    4 
23. Übelkeit oder Magenverstimmung  0    1    2    3    4 
24. dem Gefühl, dass andere Sie beobachten oder über Sie reden  0    1    2    3    4 
25. Einschlafschwierigkeiten  0    1    2    3    4 
26. dem Zwang, wieder und wieder nachzukontrollieren, was Sie 
tun  0    1    2    3    4 
27. Schwierigkeiten, sich zu entscheiden  0    1    2    3    4 
28. Furcht vor Fahrten in Bus, Straßenbahn, U-Bahn oder Zug  0    1    2    3    4 
29. Schwierigkeiten beim Atmen  0    1    2    3    4 
30. Hitzewallungen oder Kälteschauern  0    1    2    3    4 
31. der Notwendigkeit, bestimmte Dinge, Orte oder Tätigkeiten zu 
meiden, weil Sie durch diese erschreckt werden  0    1    2    3    4 
32. Leere im Kopf  0    1    2    3    4 
33. Taubheit oder Kribbeln in einzelnen Körperteilen  0    1    2    3    4 
34. dem Gefühl, dass Sie für Ihre Sünden bestraft werden sollten  0    1    2    3    4 
35. einem Gefühl der Hoffnungslosigkeit angesichts der Zukunft  0    1    2    3    4 
36. Konzentrationsschwierigkeiten  0    1    2    3    4 
37. Schwächegefühl in einzelnen Körperteilen  0    1    2    3    4 
38. dem Gefühl, gespannt oder aufgeregt zu sein  0    1    2    3    4 
39. Gedanken an den Tod und ans Sterben  0    1    2    3    4 
40. dem Drang, jemanden zu schlagen, zu verletzen oder ihm 
Schmerz zuzufügen  0    1    2    3    4 
41. dem Drang, Dinge zu zerbrechen oder zu zerschmettern  0    1    2    3    4 
42. starker Befangenheit im Umgang mit anderen  0    1    2    3    4 
43. Abneigung gegen Menschenmengen, z. B. beim Einkaufen 
oder im Kino  0    1    2    3    4 
44. dem Eindruck, sich einer anderen Person nie so richtig nahe 
fühlen zu können  0    1    2    3    4 
45. Schreck- oder Panikanfällen  0    1    2    3    4 
46. der Neigung, immer wieder in Erörterungen und Auseinander-
setzungen zu geraten  0    1    2    3    4 
47. Nervosität, wenn Sie allein gelassen werden  0    1    2    3    4 
48. mangelnder Anerkennung Ihrer Leistungen durch andere  0    1    2    3    4 
49. so starker Ruhelosigkeit, dass Sie nicht stillsitzen können  0    1    2    3    4 
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50. dem Gefühl, wertlos zu sein  0    1    2    3    4 
51. dem Gefühl, dass die Leute Sie ausnutzen, wenn Sie es zu-
lassen würden  0    1    2    3    4 
52. Schuldgefühlen  0    1    2    3    4 
53. dem Gedanken, dass irgendetwas mit Ihrem Verstand nicht in 
Ordnung ist  0    1    2    3    4 
 
Abbildung 2: Brief Symptom Inventory - BSI 
82  VII Anhang 
 
Abbildung 3: SMiLE 
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VII.4 Interviewleitfäden 
 
Interviewleitfaden Kinder (Alter 6-10 Jahre) 
 
Hinweis auf Datenschutz und Tonband  
 
A Warum bin ich auf der Welt? 
 » Ausschnitt aus „Sendung mit der Maus“ 
 
Wenn Du über die Frage „Warum bin ich auf der Welt?“ nachdenkst, was 
fällt Dir dazu ein? 
 
B Was ist wichtig in Deinem Leben? 
 » Kofferpacken 
„Stell Dir vor, Du gehst auf eine lange, lange Reise zu einer einsamen Insel 
und kannst Alles, was Dir besonders wichtig ist in einem Koffer mitnehmen. 
Wen oder Was würdest Du einpacken?  
Wenn du magst, kannst Du das Alles auf einen Zettel malen oder schreiben 
und in den Koffer legen.“ 
 
„Wenn ich in Deinen Koffer schauen darf und Du mir den Inhalt zeigen 
magst, dann würde ich gerne mir Dir über die Dinge im Koffer sprechen.“ 
 Fragen zu den Dingen im Koffer: 
 Warum ist das wichtig? 
 Was bedeutet es für Dich? 
 Wann ist es wichtig? 
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 Wie geht´s Dir im Moment damit? 
 
„Wenn der Koffer nun etwas zu klein ist für all die Dinge, die Du eingepackt 
hast…“ 
 Was muss unbedingt rein? 
 Was ist das Wichtigste von Allem? 
 
 
C Wie geht es Dir? 
 
 Am Ende des Gesprächs: 
 
 Fehlt noch was im Koffer? 
 Wie geht es Dir? 
 War das Gespräch ok für Dich? 
 Möchtest du noch etwas sagen? 
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Interviewleitfaden Kinder (Alter 11-17 Jahre) 
 
Hinweis auf Datenschutz und Tonband 
 
A Warum bin ich auf der Welt? 
 » Ausschnitt aus „Sendung mit der Maus“ 
 
Wenn Du über die Frage „Warum bin ich auf der Welt?“ nachdenkst, was 
fällt Dir dazu ein? 
 
B Was ist wichtig in deinem Leben? 
 
 » Kofferpacken 
„Stell Dir vor, Du gehst auf eine lange, lange Reise zu einer einsamen Insel 
und kannst Alles, was  Dir besonders wichtig ist in einem Koffer mitnehmen. 
Wen oder was würdest Du einpacken?  
Wenn du magst kannst du das Alles auf einen Zettel malen oder schreiben 
und in den Koffer legen.“ 
 
„Wenn ich in Deinen Koffer schauen darf und Du mir den Inhalt zeigen 
magst, dann würde ich gerne mir Dir über die Dinge im Koffer sprechen.“ 
 Fragen zu den Dingen im Koffer: 
 Warum ist das wichtig? 
 Was bedeutet es für Dich? 
 Wann ist es wichtig? 
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 Wie geht’s Dir im Moment damit? 
 
 „Wenn der Koffer nun etwas zu klein ist für all die Dinge, die Du eingepackt 
hast…“ 
 Was muss unbedingt rein? 
 Was ist das Wichtigste von Allem? 
 
C Was macht Mut und gibt mir Kraft? 
 
 Gibt es Dinge, die Dir gerade an den schlechten Tagen Mut machen? 
 Was sind das für Dinge? 
  
 Kannst Du mir Dinge nennen, die Dir Kraft geben? 
 Dinge, die Dich stark machen? 
 
E Wie geht es Dir? 
 
 Am Ende des Gesprächs: 
 
 War das Gespräch ok für Dich? 
 Wie geht es Dir? 
 Möchtest Du noch etwas sagen? 
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Interviewleitfaden Eltern 
 
Hinweis auf Datenschutz und Tonband 
 
A Was ist hilfreich? 
 Welche Dinge sind für Sie hilfreich unterstützend? 
 In welcher Weise sind diese Dinge hilfreich/unterstützend für Sie? 
 
 Was gibt Ihnen Halt und Kraft? 
 In welcher Weise? 
 
Gibt es persönliche Ressourcen? 
Dinge auf die Sie im Alltag immer wieder zurückgreifen können? 
 
 
B SMiLE 
 
 Ich möchte jetzt gerne Bezug auf den von Ihnen ausgefüllten Fragebogen 
nehmen. 
 Sie nennen (Bereich 1) 
 
 Wie erfahren Sie Sinn in diesem Bereich? 
 Ist dieser Bereich eine Stütze für Sie? 
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 Hat sich dieser Bereich im Verlauf der Erkrankung ihres Kindes verändert 
und wie hat er sich verändert? 
 
 (Usw. mit allen genannten Bereichen) 
 
Allgemein: 
Sind Bereiche im Verlauf der Erkrankung Ihres Kindes dazugekommen oder 
weggefallen? 
Hat sich die Wertigkeit der Bereiche verändert? 
Wie geht es Ihnen mit dieser Veränderung? 
 
 
C Lebenssinn  
 
Es folgen noch ein paar allgemeine Fragen. 
 
 Was bedeutet für Sie persönlich Lebenssinn? 
 In welchen Situationen erleben Sie Lebenssinn? 
 Wie hängt für Sie Lebenssinn mit Ihrem persönlichen Befinden zusam-
men? 
 
 Hat sich die Erkrankung Ihres Kindes auf Ihr Sinnerleben ausgewirkt? 
 Wie hat es sich verändert? 
 Was hat die Veränderung verursacht? 
 Wie geht es Ihnen mit diesen Veränderungen? 
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D Wie geht es Ihnen? 
 Hat Sie das Gespräch belastet? 
 Möchten sie noch etwas hinzufügen? 
Bitte füllen Sie den Fragebogen folgenden Fragebogen aus. 
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VII.5  Kinderbilder 
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